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El Instituto Panameño de Habilitación Especial (IPHE), es la entidad que garantiza 
la prestación de los Servicios de Habilitación y Rehabilitación Especial de los 
niños, niñas y jóvenes que presentan algún tipo de discapacidad educativa 
brindando atención de calidad a la diversidad, enfoca sus servicios de atención en 
apoyo al proceso educativo de la niñez y la juventud que presenta discapacidad en 
sus distintas modalidades. 
Se considera de vital importancia realizar este trabajo, en el cual se planteó como 
objetivo; conocer el funcionamiento familiar de la población con diagnóstico de 
discapacidad intelectual atendida en el Instituto Panameño de Habilitación 
Especial (IPHE), ubicado en Betania, en la ciudad de Panamá, con la finalidad de 
proponer estrategias en el periodo 2018 que permita afrontar los retos a los 
coparticipes, de una manera más efectiva en el fortalecimiento familiar.  
Se da como recomendación a las autoridades del Instituto IPHE la planificación de 
talleres para padres, en los que se dé a conocer la importancia del mejoramiento 







The Panamanian Institute of Special Habilitation (IPHE) is the entity that 
guarantees the provision of Special Habilitation and Rehabilitation Services for 
children and young people who have some type of educational disability, providing 
quality care to diversity, focusing their services of attention in support of the 
educational process of children and youth with disabilities in its different modalities. 
It is considered of vital importance to carry out this work, in which the objective was 
to know the family functioning of the population with a diagnosis of intellectual 
disability attended in the Panamanian Institute of Special Habilitation (IPHE), 
located in Betania, in the city of Panama, with the purpose of proposing strategies 
in the period 2018 that allows facing the challenges to the partners, in a more 
effective way in the family strengthening. 
The IPHE authorities are given a recommendation to plan workshops for parents, 
in which the importance of improving family functionality and good intrafamilial 







La investigación que se presenta da cumplimiento a uno de los requisitos para 
obtener el título de Maestría en Familia otorgado en la Facultad de Administración 
Pública dentro del Programa de Maestría en Políticas, Promoción e Intervención 
Familiar. 
 
El objetivo central de la investigación es en base a un diagnóstico del 
funcionamiento familiar de la población con discapacidad intelectual atendida por 
el Instituto Panameño de Habilitación Especial, derivar lineamientos para fortalecer 
la atención que se le brinda a dicha población; incluyendo la familia.  
 
Considerando que la discapacidad es la condición de la vida de una persona 
adquirida durante su gestación, nacimiento, infancia o edad adulta, que se 
manifiesta por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual, motriz, 
sensorial (vista, oído) y en la conducta adaptativa, es decir, en la forma en que se 
relacionan en el hogar, la escuela y la comunidad, respetando las formas de 
convivencia de cada ámbito; incidiendo en todos los contorno del funcionamiento 
de la población, consideramos importante fortalecer en forma integral la atención 
que pueda brindársele.  
 
 La investigación propuesta está orientada sobre el rol familiar de la población, 
tiene como énfasis la familia que se constituye en coparticipes del cuidado y 
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protección de la persona con discapacidad en general y la que es atendida en el 
Instituto Panameño de Habilitación Especial.   
 
 El funcionamiento adaptativo del comportamiento de la persona con discapacidad 
intelectual se da en la medida que las familias están activamente involucradas e 
interaccionando con su miembro y el ambiente, ya que los roles sociales se 
refieren a un conjunto de actividades valoradas como normales para un grupo 
específico y pueden referirse a aspectos personales, escolares, laborales, 
comunitarios y otros.    
Se trata de encontrar, tanto en la historia de las familias, centros de atención e 
instituciones, los elementos que puedan estar marcando tendencias y cuál es el 
funcionamiento de las familias con población de discapacidad intelectual.  
 
Es decir, se identificarán las formas que se pueden proporcionar a las familias 
como aspectos claves en la concepción actual de la discapacidad intelectual para 
que se den verdaderos cambios en el sistema de atención familiar y escolar 
favorables para la población con discapacidad intelectual.   
 
Aunque existen múltiples variantes que explican la discapacidad intelectual, la 
mayoría de los estudios y revisiones teóricas se han centrado en analizar cómo 
afecta a la familia y su funcionamiento, además de la apropiación de la vida de la 
persona, dejando, muchas veces de lado la opinión del afectado.  
 
Finalmente, con relación a los objetivos y enfoque, la investigación propuesta es 
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de interés para el especialista en familia, dado también a su vigencia y 
necesidades que enfrenta la población con discapacidad intelectual y su grupo 
familiar. Mediante la misma, se cumple con la responsabilidad profesional de 

















































I. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 
 
Partimos de la base de que la familia es el contexto en el que se desarrolla gran 
parte de la vida de la mayoría de las personas. Cuando en el seno de una familia 
nace un niño con una discapacidad, o una discapacidad sobreviene o le es 
diagnosticada a un miembro de la familia, no cabe duda de que este 
acontecimiento afecta a cada uno de los miembros y al conjunto. Tampoco cabe 
duda de que el contexto familiar, al menos durante un buen número de años, el 
entorno que más va a influir sobre la persona (con o sin discapacidad). 
 
Sin embargo, si antes de estudiar el tema de la familia de la persona con 
discapacidad no hacemos una reflexión sobre la familia en general, corremos el 
riesgo de atribuir a la presencia del hijo o miembro con discapacidad fenómenos 
que obedecen a otros factores y que se dan en otras familias. 
 
En la actualidad uno de los acercamientos más usuales al mundo de la familia es 
el de la teoría sistémica (Rodríguez B. , 1995) que ve a la familia como un sistema 
abierto que interacciona con los distintos subsistemas que la componen y con su 
entorno y que pasa por distintas etapas; y es bajo este enfoque conque 
trabajaremos la propuesta de fortalecimiento de la atención a la población objeto 
de estudio.  
 
Entrando ya en el tema de la familia de las personas con discapacidad diremos 
que merece más de 30 menciones expresas en el (Programa de Acción Mundial 
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para las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas), 1998). Ello no es sino un 
indicador de la importancia que las nuevas corrientes de pensamiento y acción en 
materia de discapacidades otorgan al hecho de entender a la persona en su 
contexto familiar y comunitario y desde esa comprensión plantear la intervención 
del profesional. De acuerdo con los expertos, debemos ofrecer apoyo a la familia a 
través de todo el proceso, comenzando por conocer todo el camino recorrido 
previo al nacimiento del hijo con discapacidad.  
 
Es importante acotar de que antes de que el niño nazca o de que se anuncie la 
discapacidad, la familia ya ha recorrido un camino. Es importante conocer cuál ha 
sido ese camino y cómo se ha recorrido (González, 1994). Es importante saber si 
hay otros hijos o no, si es una familia con vínculos en su entorno o está aislada, si 
hay una buena comunicación entre sus miembros, cuál es su ritmo de vida, cuáles 
sus valores dominantes, qué expectativas tienen puestas en el hijo que va a nacer.  
 
Estas características sirven para mejorar el terreno para un hecho que, de todos 
modos, en muchas ocasiones, va a ser inesperado y problematizado; el 
nacimiento de un hijo con deficiencias o la detección o aparición de las mismas 
tiempo después del nacimiento. 
 
Así, volviendo a los puntos antes comentados se suele afirmar que probablemente 
el haber tenido otros hijos antes pueda favorecer un mejor encaje de hechos ya 
que la espera de un segundo o tercer hijo es menos estresante que la del primero, 
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y los cuestionamientos sobre uno mismo se ven atenuados por el hecho de haber 
engendrado hijos sin discapacidad con anterioridad. 
 
Otro elemento importante es el de la ideología y los valores de la familia, los 
estereotipos (o en su caso el conocimiento) sobre las discapacidades que tengan 
con anterioridad, las expectativas para con el hijo o hija. No será lo mismo una 
familia centrada en el éxito social que una que valore más el afecto humano. En 
todo caso, independientemente de las condiciones previas de la familia, parece 
indudable que la aparición de la discapacidad provoca una crisis. A menudo se 
nos recuerda que “crisis en chino se escribe con los caracteres “oportunidad “y 
“peligro” (Martínez C. , 1994). Esa crisis es la que vamos a intentar analizar a 
continuación. 
 
En algunas ocasiones; por ejemplo; cuando nace un niño con Síndrome Down en 
el momento del nacimiento se sabe que ese niño tiene algún problema. En otros 
casos el problema se produce o se detecta más tarde. En todo caso nos interesa 
analizar qué pasa en el momento que se comunica a los padres que “algo no va 
bien”. 
 
Es esencial saber quién comunica la noticia, a quién se la comunica, cuál es el 
contenido que se transmite, cómo se trasmite, etc. Por ejemplo, no es lo mismo 
que el médico hable sólo con el padre y que le dé un diagnóstico escueto y frío, 
que, si se facilita una situación de diálogo, con más profesionales, se den 
orientaciones de cómo actuar. 
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En ese momento los padres echarán mano de sus experiencias, conocimientos o 
estereotipos anteriores sobre las discapacidades e irán- sumidos en emociones 
probablemente tristes y dolorosas- elaborando, pensando la realidad del niño y la 
suya. Es absolutamente normal que afloren sentimientos de rechazo, miedo, 
importancia o culpabilidad, que no se sienta al hijo como propio (pues no es el que 
habían imaginado), que se produzca un autocuestionamiento, que se generen 
conflictos en la pareja. En ese momento es fundamental para los padres sentirse 
aceptados incluso con sentimientos que pueden avergonzarles, poder 
desahogarse y también tener acceso, poco a poco, a orientaciones prácticas sobre 
el qué hacer.  
 
El punto de partida es distinto cuando la discapacidad es detectada o sobreviene 
con posterioridad. En estos casos cuando se trata de un accidente (en el que por 
ejemplo; se esperaba la muerte) o cuando se han ido teniendo sospechas y, por 
fin, se recibe un cierto diagnóstico, diríamos que el choque inicial puede ser 
menor, pues vino; precedido de expectativas, a veces más dolorosas. 
 
Otro caso diferente es el de los padres con una discapacidad, más aún en la 
medida en que hayan asumido de antemano que es posible que su hijo presente 
una discapacidad similar a la suya. El Libro de Valmaseda se plantea un ejemplo 
es el caso de padres sordos con hijos sordos, en el que, además de una posible 
actitud más positiva de partida existe un lenguaje (el lenguaje de señas) que les va 
a permitir interactuar con sus hijos e hijas de un modo similar a como lo hacen 
padres oyentes con hijos oyentes (Valmaseda, 1995) 
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En todo caso, y en general, a partir de este momento en muchas ocasiones 
empieza un peregrinaje de especialista en especialista. En parte puede venir dado 
por la esperanza de que a uno le digan que el anterior se había equivocado, pero 
en otras ocasiones viene provocado por las deficientes explicaciones y 
orientaciones que se dan a las familias. 
 
En este acudir a especialistas (Espinas, 1987). En este momento o en el futuro de 
la vida de la persona con discapacidad), muchas veces los profesionales 
reforzamos en los padres la idea de que su hijo o hija es cosa de especialistas 
dificultando el acercamiento natural que es el más beneficioso para ambos. 
Afortunadamente la mayoría de los padres llegan, antes o después, a relativizar el 
conocimiento de los profesionales, valorando y reivindicando el conocimiento que 
como padres tienen de su hijo o hija. 
 
En la familia la aparición de un niño o niña con Discapacidad Intelectual se vive 
lógicamente como un suceso no deseado y desestabilizador. Es una crisis que 
obliga a reconvertir las formas de actuación y responsabilidad de la familia para 
afrontar esa nueva situación. En esos momentos, además de los factores de 
ansiedad propios de la crianza de cualquier niño, existen otros factores 
estresantes añadidos, que pueden interferir con el funcionamiento óptimo de la 
unidad familiar. 
 
Por lo tanto, la problemática presente en las familias con integrantes con 
discapacidad intelectual es su proceso de asimilación, ya que en muchos casos se 
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pudo presenciar rechazo por parte de algunos integrantes del grupo familiar, 
debido a la desinformación sobre las condiciones médicas y como ser afrontado el 
cuidado, educación, el desasosiego de cuál será el futuro del niño, cuál es el 
tratamiento más eficaz, en qué manera deberán cambiar sus pautas de crianza.  
 
Tomando en cuenta esta problemática de la investigación se diseñan las 
siguientes interrogantes, que servirán como pilar para el desarrollo y solución a la 
problemática planteada, ¿Cuál es el perfil socioeconómico de la población 
estudiada con diagnóstico de discapacidad intelectual y las características de su 
familia?, ¿Cuál es el perfil de la población estudiada, desde su condición de 
discapacidad?, ¿Cuáles son las afectaciones que tiene el miembro de la familia 
con discapacidad con el funcionamiento familiar?, ¿Cuáles son los servicios que 
recibe el discapacitado intelectual en el Instituto Panameño de Habilitación 
Especial y sus recomendaciones para la interacción social?.  
 
2. JUSTIFICACIÓN 
La atención a las Personas con Discapacidad Intelectual en la mayoría de las 
regiones y países de nuestro entorno, incluyendo a Panamá genera en la 
actualidad valoraciones insatisfactorias, aunque presenta evidentes elementos de 
mejora. Esta valoración deficiente se sustenta en distintas consideraciones.   Se 
acepta que un porcentaje importante de la Población con Discapacidad Intelectual 
no se les diagnostica apropiadamente su enfermedad; que muchos padres de 
familias y maestros no tienen una formación específica o actualizada sobre tal 
problema; y que muchas veces las instituciones especiales que atienden esta 
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discapacidad tienen dificultades para tener una coordinación valorada en el 
funcionamiento familiar y la persona afectada.   
 
Por ello es de suma importancia llevar una acción conjunta; entre padres de 
familias e instituciones en los casos especialmente más complejos y que pueden 
ser derivados de uno a otro servicio para encontrar la respuesta suficiente y 
adaptada a las necesidades concretas de la persona con discapacidad, que los 
centros de atención puedan contar con nuevas propuestas de atención.  
 
Si bien es cierto en Panamá existen instancias que brindan apoyos a las personas 
discapacitadas, pero aún se mantienen reservas y complejos en la comunidad, 
pese a los avances en la atención a las personas con discapacidad intelectual y el 
desarrollo de modelos comunitarios de atención a la salud mental. Lo que las 
personas con discapacidad intelectual necesitan es lo mismo que el resto de la 
población, ser comprendidas por profesionales cualificados para ayudarlas a 
afrontar sus trastornos mentales y de conducta, que eviten sufrimientos a sí 
mismas y al funcionamiento de sus familias para que mejoren su calidad de vida y 
puedan desarrollarla en la sociedad.  
 
Hemos analizado el trabajo educativo que viene haciendo el Instituto de 
Habilitación Especial (IPHE) y que ha servido para sacar adelante a muchas 
personas con discapacidad y sobre todo el fortalecimiento de las familias, pero 
aún no se logra introducir de forma clara en las escuelas del país la importancia de 
adquirir conocimientos sobre las diferentes formas en que se puede presentar la 
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discapacidad (cognitiva, física).Por otro lado, los padres de familia no reciben 
información sobre este tema. Existen diferentes casos, donde el padre de familia 
no tiene la menor idea de que su hijo (a) presenta una discapacidad.  
 
Por esto, es necesario que tanto los padres de familia como los maestros de 
grados se preparen en cuanto al tema de discapacidad. Para así brindarles un 
abanico de oportunidades en el funcionamiento familiar y social.  Basado en las 
necesidades que se vienen dando en esta población que es atendida en el 
Instituto de Habilitación Especial (IPHE) se desarrolla la propuesta de 
Investigación centrada en conocer el Funcionamiento de la población con 
Discapacidad Intelectual y brindar así una propuesta de lineamientos para mejorar 
la atención de sus necesidades que les permita llevar una mejor calidad de vida 




3.1 Objetivo General 
 Conocer el funcionamiento familiar de la población con diagnóstico de 
discapacidad intelectual atendida en el Instituto Panameño de Habilitación 
Especial (IPHE) con la finalidad de proponer estrategias en el periodo 2018 
que permita afrontar los retos a los coparticipes, de una manera más 





3.2 Objetivo Específicos 
 Conocer el perfil socioeconómico de la población estudiada con diagnóstico 
de discapacidad intelectual y las características de su familia. 
 Identificar el perfil de la población estudiada, desde su condición de 
discapacidad. 
 Conocer las afectaciones que tiene el sujeto con el funcionamiento familiar. 
 Valorar que hace la familia de la población estudiada sobre los servicios 
que recibe en el Instituto Panameño de Habilitación Especial y sus 
recomendaciones para la interacción social.  
 
4. COBERTURA DE LA INVESTIGACIÓN 
 
La cobertura de la investigación se presenta en la Tabla no.1 a continuación. El 
contenido de la misma se deriva de los objetivos específicos de la investigación. 
 
Cuadro N°.1. Cobertura de la Investigación   




de la Población y 
su  
Familia 
 Del sujeto 
 Sexo 
 Edad 
 Nivel educativo que cursa 
 Del jefe y la familia 


















 Status laboral, Lugar de trabajo. Salario 
mensual 
 Composición familiar 
 Ingreso familiar 
 Vivienda 





Socioeconómico   
Perfil de la 
población desde 
su condición de 
discapacidad 
 Tipo de diagnóstico(s) 
 Edad de diagnóstico(s) 
 Origen de la discapacidad 
 Tiempo de ser atendido en el IPHE 
 Servicios que recibe en el IPHE 
 Atención recibida fuera del IPHE 
 Personas de la familia con diagnóstico de 
discapacidad 
Perfil de la 
población 
Afectaciones que 
tiene la condición 




apoyo del grupo 
 Opinión del sujeto sobre si ha habido 
afectación en el funcionamiento familiar 
 Áreas en que ha sido afectado el 
funcionamiento familiar 
 Nivel de dependencia del miembro con 
discapacidad 
 Apoyo(s) que recibe la familia por la 
Alteración del 
funcionamiento 





5. METODOLOGÍA DE LA INVESTIGACIÓN 
 
En esta parte de la investigación, se plantearon los distintos métodos, técnicas y 
procedimientos que se siguieron durante el desarrollo del trabajo investigativo, 
permitiendo tener una visión clara de lo que se pretendió estudiar, los alcances y 
el cómo realizar el estudio. A tal efecto se muestra el tipo de investigación, 
definición del universo (población y muestra) e instrumento a aplicar en la 
investigación. 
 
De igual forma (Martínez P. , 2004) define que el método: Es el estudio crítico del 
método, tratado como tal, se entiende una guía procedimental, producto de la 
reflexión que provee pautas lógicas generales pertinentes para desarrollar y 
condición del miembro con discapacidad 
intelectual 
Valoración que 
hace la familia de 
la población con 
discapacidad   
sobre los servicios 
que recibe en el 
IPHE y sus 
recomendaciones 
sobre los mismos. 
 Opinión de la familia sobre los servicios que 
recibe del IPHE 
 Aspectos que cambiaría sobre la atención 
que recibe del IPHE 
 Recomendaciones que hace la familia para 
mejorar los servicios que recibe del IPHE. 
Servicios en el IPHE    
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coordinar operaciones destinadas a la consecución de objetivos del método más 
eficaz posible.  
 
En este sentido se encuentra enmarcado dentro del paradigma cuantitativo debido 
a que como señala (Hernández F. B., 2004). Regularmente elige una idea que 
transforma en una o varias preguntas de investigaciones relevantes; luego de 
estas deriva hipótesis y variables, desarrolla un plan para probarlas; mide las 
variables en un determinado contexto; analiza las mediciones obtenidas (con 
frecuencia utilizando métodos estadísticos) y establece una serie de conclusiones 
respecto de la hipótesis. Cabe señalar que este proceso se da con el propósito de 
relacionar las variables con la finalidad de arribar a proposiciones precisas y hacer 
recomendaciones para la solución para la solución de problemas o en la toma de 
decisiones. 
5.1 Tipo de diseño de investigación 
La presente investigación es de un diseño de tipo descriptivo cuyo propósito 
fundamental es de cambiar el funcionamiento familiar de la población con 
diagnóstico de discapacidad intelectual atendida en el Instituto Panameño de 
Habilitación Especial (IPHE) con la finalidad de proponer estrategias en el periodo 
2018 que permita afrontar los retos a los coparticipes, de una manera más efectiva 
en el fortalecimiento familiar, modalidad de estudio que se lleva adelante sin 
manipular deliberadamente las variables. 
 
El diseño de la investigación admitirá un modelo de verificación que contraste 
hechos con teorías y su forma es la estrategia o plan general que determinan las 
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operaciones necesarias para hacerlas. En la investigación la estrategia utilizada es 
basada en un diseño de campo abordando un proyecto factible, ya que los datos 
se obtendrán directamente de la realidad. 
 
Para (Briones, 2016) señala que la investigación de campo: Se basan en 
informaciones o datos primarios obtenidos directamente de la realidad. Su 
innegable valor reside en que este a través de ellos el investigador pueda 
cerciorarse de las verdaderas condiciones en que se han seguido datos, haciendo 
posible su revisión o modificación en el caso de que surjan dudas respecto a su 
calidad, esto en general; garantiza un mayor nivel para el conjunto de información 
obtenida.  
 
La investigación por su naturaleza es de campo debido a que la información se 
obtuvo directamente de las familias objeto de estudio la cual representa la fuente 
primaria para el suministro de los datos en cuanto al funcionamiento familiar de la 
población con diagnóstico de discapacidad intelectual atendida en el Instituto 
Panameño de Habilitación Especial (IPHE). 
 
 5.2 Enfoque de Investigación  
El trabajo se ubica en el paradigma cuantitativo; entiéndase éste es como un 
enfoque en donde lo importante es la generalización o universalización de los 
resultados de la investigación por cuanto se utilizan técnicas estadísticas para el 
análisis de la información. El modelo cuantitativo generaliza y presume, para 
alcanzar mayor validez un conocimiento cualitativo y teórico bien desarrollado, 
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condición que muchas veces queda fuera de consideración en la práctica de la 
investigación cuantitativa. 
 
5.3 Población objeto de la investigación 
Metodológicamente, definir los sujetos, objetos, fenómenos, sucesos, eventos, 
sobre los cuales se habrá de recolectar los datos. Es relevante, ya que el interés 
del estudio se centra entre qué o quiénes se van a estudiar, en este caso se toma 
la población como un estudio focal de personas cuyas características coinciden en 
que son familias con integrantes que presentan discapacidad ya sea intelectual, 
auditiva, visual, motriz, física, la cual genera una alteración familiar en su 
funcionamiento cotidiano, dicho estudio se centra en usuarios del Instituto 
Panameño de Habilitación Especial (IPHE).  
 
Al respeto (Tamayo, 2012) la población se define como la totalidad del fenómeno a 
estudiar en donde las unidades de población poseen una característica común, la 
cual se estudia y se arrojan los resultados de la investigación. La población de 
acuerdo a (Bavaresco, 1998), es el conjunto total de unidades de observación que 
se consideran en el estudio.  
 
La población objeto de estudio está constituida por el universo de familias con 
miembros con diagnóstico de discapacidad intelectual atendida por el Instituto 
Panameño de Habilitación Especial (IPHE) en las instalaciones centrales de la 
institución, así como sus familias. Al momento de elaborar la revisión de datos se 
identificó que la población que se atiende en dicha institución la componen más de 
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300 individuos. Este grupo poblacional fue atendido por diversos tipos de atención 
en el año 2018. En el marco de la investigación y concretamente en el estudio, la 
población es entendida como el conjunto de personas vinculadas entre sí, por una 
característica común, por las cuales se van a investigar las variables.  A este 
concepto también se le denomina universo. 
 
En apreciaciones de (Sierra, 1998), se define como, el universo que está formado 
por toda la población o conjunto de unidades que se quieren estudiar y que podrán 
ser observadas individualmente en el estudio. La población o universo se refiere al 
conjunto para el cual serán válidas las conclusiones que se obtengan a los 
elementos o unidades, como personas, instituciones o cosas, a las cuales se 
refieren la investigación.  
 
5.4 La Muestra de la investigación 
La población es la parte que sustenta la muestra, ya de no existir una población el 
investigador no puede tomar una muestra del área a estudiar. Por tanto. Según lo 
establece (Hernández H. , 2014) para seleccionar una muestra, lo primero que hay 
que hacer es definir la unidad de análisis. La muestra Según (Balestrini, 2014) Se 
define como una parte o subconjunto de la población. Es decir, una muestra es 
una parte o fragmento del total de unidades de observación o de análisis sobre las 
que se han aplicado una selección dado a que cada sujeto reúne las 




Tomando en cuenta las definiciones anteriores se concluye por tomar como grupo 
focal de estudio que además cumple con las características seleccionadas para la 
investigación, se seleccionaron en 20 familias de manera aleatoria, las cuales son 
usuarios del Instituto Panameño de Habilitación Especial, ubicado en Betania, 
ciudad de Panamá.  
 
5.5 Técnicas para la Recolección de Datos 
De acuerdo con (Martínez P. , 2004) Se entiende por técnica de recopilación de 
datos aquellas habilidades que se utilizan para registrar operaciones o facilitar el 
tratamiento. La recopilación de datos es la etapa del proceso de la investigación 
que sucede cuando se tiene los elementos que determinan lo que se va a 
investigar, el campo de estudio para efectuar la recopilación o recolección de los 
datos.  
 
La recopilación se remite al uso de técnicas que establecen la forma o reglas para 
construir los instrumentos apropiados que permiten acceso a la información. 
Definir la forma idónea de recolectar los datos de acuerdo con el enfoque en 
contexto de la investigación, facilita la elaboración del instrumento y la obtención 
de los datos dentro del estudio. 
 
Los datos cuantitativos ameritan, según lo establece (Hernández F. B., 2004) es 
decir lo más que se posible se deben escribir las percepciones. Experiencias, 
actitudes y conductas que se den en la unidad del análisis, esto con el fin de 
examinar estos datos.  
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Las técnicas de recolección de datos son las distintas formas de obtener la 
información en este orden de ideas se estima conveniente seleccionar la 
encuesta, debido a que se hace necesario la interacción entre el investigador y el 
informante clave. Es definida por (Balestrini, 2014) como aquella que consiste en 
la obtención de datos de interés mediante la interrogación a los miembros de una 
sociedad. Como instrumento de esta técnica se utiliza el cuestionario que es el 
medio que le brinda la oportunidad al investigador de conocer lo que se piensa y 
dice el objeto de estudio permitiéndole determinar con los datos recolectados la 
futura verificación de los objetivos. 
 
5.6 Validación del Instrumento 
Según (Hernández H. , 2014) se refiere al grado en que el instrumento realmente 
mide lo que pretende medir y si mide lo que quiere medir. Es importante señalar 
que todo instrumento de recolección de datos debe ser válido, el instrumento se 
someterá a un proceso de valoración y análisis de cada uno de los ítems, para 
constatar si las proposiciones presentadas a cada uno de éstos miden las 
variables y objetos de estudio. Esta revisión se llevó a cabo por expertos, para 
observar hasta dónde el contenido de cada pregunta. Se corresponde con el 
indicador de cada contenido de la pregunta y a su vez formulan las observaciones 
a cambios en la redacción. 
 
5.7 Análisis de Datos 
Después de haber recabado la información a través de los instrumentos 
construidos para tal fin, ésta deberá procesarse para elaborar una interpretación 
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final, este procesamiento se realizará bajo un sistema mecanizado, para su 
análisis estadístico. En cuanto (Sampieri, 2003) el procesamiento de los datos 
comprende la selección, ordenación y clasificación de los datos obtenidos para 












































2. ENFOQUE SISTÉMICO VINCULADO CON LA FAMILIA 
 
En un sentido más amplio, el enfoque sistémico es la aplicación a la Teoría 
General de los Sistemas, en cualquier disciplina, donde trata de comprender el 
funcionamiento de la sociedad, desde una perspectiva holística e integradora 
como una forma científica de aproximación y representación de la realidad. 
 
2.1 Teoría General de los Sistemas 
Esta teoría se fundamenta en tres grandes fuentes: 
Los sistemas son abiertos  
Los sistemas existen dentro de otro sistema 
Las funciones de un sistema dependen de su estructura. 
 
La Teoría General de los Sistema propone una concepción integradora, donde no 
solo estudia las partes, ni los procesos aislados, más bien trata de resolver los 
problemas de organización y orden que los unifica, producto de la interacción 
dinámica de sus partes y hacen un todo diferente cuando se las estudia 
aisladamente, por lo tanto, la TSG es un estudio y una exploración científica de 
sus totalidades.  
 
El mismo estudia, a las familias, se las percibe como sistemas abiertos o cerrados. 
De acuerdo a (Barranco, 2009), los sistemas abiertos hacen referencia cuando 
existe una interacción hacia el mundo interno como hacia el externo, es decir; 
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interactuando con el sistema social que los rodea, donde impone sus reglas y 
determinan algunos valores fundamentales. De manera que la familia no es un 
sistema independiente es más bien un subsistema dentro del sistema social 
general. 
 
En cambio, con los sistemas cerrados se representa cuando ningún elemento de 
afuera entra y ninguno sale del sistema. Éstos alcanzan su estado máximo de 
equilibrio al igualarse con el medio (entropía, equilibrio). En ocasiones el término 
sistema cerrado es también aplicado a sistemas que se comportan de una manera 
fija, rítmica o sin variaciones, como sería el caso de los circuitos cerrados. Pero a 
su vez en estos tipos de sistemas se manifiestan ciertas propiedades que los 
caracterizan. 
 
2.2 Propiedades de los sistemas  
A continuación, se destaca las principales propiedades que se puede dar en un 
sistema familiar:  
Totalidad: Consiste en que cada uno de los elementos o miembros del sistema, 
están interrelacionados entre sí, de manera que un cambio en uno de ellos 
provoca un cambio en el resto de su totalidad.  
 
Causalidad circular: Se entiende como las relaciones familiares son reciprocas, 
pautadas y repetitivas, lo cual conduce a la noción de secuencias de conductas. 
Las familias regulan su funcionamiento incorporando ciertas secuencias de 
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interacción que se repiten de forma pautada. Podría ser como en el caso de los 
niños que repiten lo que observan en sus hogares.  
 
Retroalimentación: Es el proceso de circularidad de los sistemas abiertos, que se 
refiere a la entrada y asimilación de información por parte de sus elementos y por 
consiguiente la salida procesada de la información. La retroalimentación puede ser 
negativa, si al ingresar no modifica el sistema, y positiva si al ingresar nuevamente 
modifica su estructura. 
 
Limitación: Cuando se adopta una determinada secuencia de interacción 
disminuye la probabilidad de que el sistema emita otra respuesta distinta, 
haciendo que se reitere en el tiempo. Si la secuencia encierra una conducta 
sintomática se convierte en patológica porque contribuye a mantener 
circularmente el síntoma o el problema. 
 
Límite o Frontera: Cualquier sistema tiene límites espaciales y dinámicos. Los 
espaciales concierne al plano físico y los dinámicos a las relaciones, los límites 
varían entre los subsistemas de acuerdo con la permeabilidad que pueden ser 
formados por generación, sexo o función, que establecen los deberes y 
obligaciones de los miembros del sistema.  
 La cibernética Otro aporte para este estudio fue la cibernética, según 
(Wiener, 2014), Señala que la cibernética se enfocaba en los sistemas de 
control e interesado en los mecanismos de autorregulación y los conceptos 
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de "retroalimentación o feedback" y de "circularidad” y los generalizó en los 
dominios tanto biológico como social. Si bien en un principio la cibernética 
 
 Fue considerada una disciplina técnica, por su estrecha vinculación con la 
tecnología y las máquinas autorreguladas El concepto de “Feedback”, nos 
señala que cualquier conducta de un miembro de un sistema se transforma 
en información para el resto de los familiares. En este sentido se indica que 
el feedback positivo o negativo, las acciones favorezcan o tiendan a corregir 
acciones o conductas. 
 
2.3 La Teoría de la Comunicación 
Dentro del enfoque sistémico nos encontramos con la teoría de la comunicación. 
Esta teoría aporta con una perspectiva más holística, más circular, apartando la 
linealidad fenómeno. Uno de los más predominantes autores es (Schulz, 2014) 
con sus cinco axiomas que se dan en la comunicación:  
 Es imposible no comunicarse: Todo comportamiento es una forma de 
comunicación, inclusive el silencio puede llegar a manifestar alguna actitud de 
aburrimiento o desinterés.  
 Toda comunicación tiene un aspecto de contenido y un aspecto relacional: 
Significa que toda comunicación tiene, además del significado de las palabras, 
más información sobre cómo el que habla quiere ser entendido y que a su vez 
entiendan, así como el receptor va a entender el mensaje; y cómo el primero 
ve su relación con el receptor de la información. 
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 La puntuación de las secuencias de comunicación entre los comunicantes: La 
puntuación de la secuencia de hechos apunta a la idea que las personas 
interpretan lo que ocurre, básicamente ordenando los hechos en secuencias 
coherentes, pero necesariamente arbitrarias, porque expresan una perspectiva 
personal. Resulta evidente que no hay una sola manera de puntuar la realidad 
y que puede haber tantas puntuaciones como personas. La puntuación de la 
secuencia tiene vital importancia debido a que de ella depende que las 
interacciones se produzcan sobre la base de una realidad compartida, 
facilitando el acuerdo y el encuentro humano. 
 
 Los seres humanos se comunican tanto digital como analógicamente: La 
comunicación no implica simplemente las palabras habladas (comunicación 
digital: lo que se dice); también es importante la comunicación no verbal (o 
comunicación analógica: cómo se dice). (Schulz, 2014). 
 
 Los intercambios comunicacionales pueden ser tanto simétricos como 
complementarios: dependiendo de si la relación de las personas comunicantes 
está basada en intercambios igualitarios, o basadas en determinadas 
diferencias como resultados de estos estudios se podría manifestar que el 
lenguaje como factor de la comunicación es relevante porque mediante este 
factor encierra todos los códigos culturales, todo el verso simbólico que una 




Es más, todo lo histórico, lo ético que se establece las conexiones con el pasado y 
presente de cada individuo con su familia. Entonces estos axiomas rompen con la 
visión unidireccional de la comunicación, porque permiten comprender que la 
comunicación no es sólo cuestión de acciones y reacciones; que implica 
intercambio.  
 
2.4 La Familia 
Para (Arés, 2007) La familia es la instancia de intermediación entre el individuo y 
la sociedad, constituyendo el espacio por excelencia para el desarrollo de la 
identidad y es el primer grupo de socialización del individuo. En opinión con la 
autora, el hombre inscribe sus primeros sentimientos, sus primeras vivencias, 
reglas, normas, valores, incorpora también las primeras pautas de comportamiento 
y le da un sentido a lo largo de su vida, para así incorporase al mundo de 
relaciones y con la sociedad para el desarrollo sano de la personalidad.  
 
2.5 Tipología de Familia 
2.5.1 La familia nuclear o elemental 
Es la familia básica, que se compone de esposo (padre), esposa (madre) e hijos. 
Estos últimos pueden ser la descendencia biológica de la pareja o miembros 
adoptados por la familia.  
 
2.5.2 La familia extensa o consanguínea 
Se compone de más de una unidad nuclear siempre y cuando coexistan bajo un 
mismo techo, se extiende más allá de dos generaciones y está basada en los 
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vínculos de sangre de una gran cantidad de personas, incluyendo a los padres, 
niños, abuelos, tíos, tías, sobrinos, primos y demás; por ejemplo, la familia de 
triple generación incluye a los padres, a sus hijos casados o solteros, a los hijos 
políticos y a los nietos.  
 
2.5.3 La familia monoparental 
Es aquella familia que se constituye por uno de los padres y sus hijos, sea por 
diferentes puede ser como los padres que se han separado y los hijos quedan al 
cuidado de uno de los padres, por lo general la madre, excepcionalmente. Se 
encuentran casos en donde es el hombre el que cumple con esta función; por 
último, da origen a una familia monoparental el fallecimiento de uno de los 
cónyuges.  
 
2.5.4 La familia de madre soltera 
Familia en la que la madre desde un inicio asume sola la crianza de sus 
hijos/as.(Arés, 2007), Generalmente, es la mujer quien la mayoría de las veces 
asume este rol, pues el hombre se distancia y no reconoce su paternidad por 
diversos motivos. En este tipo de familia se debe tener presente que hay 
distinciones pues, no es lo mismo ser madre soltera adolescente, joven o adulta.  
 
2.5.5 La familia adoptiva 
Que reconoce la crianza de un niño o un grupo de niños sin lazos parentales, pero 
que actúan como su propia familia, confiriendo derechos, obligaciones y 
estableciendo vínculos similares a los que otorga la familia de sangre. En 
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definitiva, la familia se concibe como un sistema social complejo con sus propias y 
únicas características y necesidades. Aunque se reconozcan los miembros 
individuales de la familia, los individuos se funden para formar una unidad familiar 
cuya globalidad es mayor que la suma de sus partes. La familia como sistema se 
desarrolla con el paso del tiempo y tiene una historia compartida, valores, 
tradiciones, objetivos, creencias y prioridades.  
 
2.5.6 La familia como sistema 
Según(Arés, 2007) desde la perspectiva sistémica, concibe a “la familia como un 
sistema de relaciones que difiere de la simple suma de sus miembros”. Entonces 
la familia como sistema siempre está en constante interrelación con sus miembros, 
y como miembros de una familia están conformados a través de subsistemas, 
como el subsistema conyugal conformado por la pareja; el subsistema parental 
constituido por los padres con los hijos y por último el subsistema fraternal 
compuesto por los hijos. Aunque también hay que resaltar que los sistemas más 
amplios con los que la familia se relacionan como el área de la educación, el 
vecindario o las instituciones gubernamentales. En este caso las familias con hijos 
con discapacidad intelectual están relacionadas con aquellas instituciones que 
brindan sus servicios o apoyos a las personas con necesidades educativas 
especiales.  
 
3. Funcionamiento Familiar 
En los tiempos de hoy se cuestiona el tema de la familia, debido a que no existe 
un modelo asentado en esta sociedad. Para (Arés, 2007) los indicadores que 
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hacen que una familia sea más funcional (entendiéndose por funcional, aquella en 
cuyas interrelaciones como grupo humano se favorece el desarrollo sano y el 
crecimiento personal, familiar y social de cada uno de sus miembros). Al hablar de 
dinámica familiar, nos estamos refiriendo al establecimiento de determinadas 
pautas de interrelación entre los miembros del grupo familiar, las cuales se 
encuentran mediadas o matizadas por la expresión de sentimientos, afectos y 
emociones de los miembros entre sí y en relación con el grupo en su conjunto, 
aunque pretendan modificar el valor de uno u otro, todos coinciden en destacar 
como decisivo los siguientes criterios (Arés, 2007): 
 Presencia de límites y jerarquías claras.  
 Respeto al espacio físico y emocional de cada miembro.  
 Reglas flexibles pero claras y precisas. 
 Capacidad de reajuste ante los cambios.  
 Posibilidad de expresar sentimientos y una comunicación clara y directa. 
Presencia de códigos de lealtad y pertenencia sin perder la identidad y la 
autonomía. 
 Adecuada distribución de roles. 
 Adecuadas estrategias para resolver situaciones de conflicto según la autora lo 
que nos dice que es necesario, que una familia cuente con estos criterios para un 
desarrollo sano de cada uno de los miembros y más que miembros como familia. 
 
Además, los roles suelen ser como parentales, psicoemocionales como también 
genéricos. De la misma manera estos factores en las familias con miembros con 
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discapacidad se han visto modificados frente a los cambios sociales, como 
también frente a la necesidad económica, para el subsidio de sus hijos. Donde 
muchas veces la función de la madre ha sido de proveer económicamente para el 
hogar.  
 
El funcionamiento familiar comprende dimensiones que encierra la dinámica 
relacional y que; por lo tanto; generan una identidad propia de cada familia. A 
través del funcionamiento se puede tener una óptica de la satisfacción de 
necesidades afectivas y la transmisión de valores éticos y culturales. Las 
estrategias que emplean las familias para la solución de sus conflictos, si son 
capaces de asimilar nuevas situaciones y si existe una comunicación adecuada. 
Además, la forma como manejan o cumplan sus funciones los miembros de una 
familia, puede debilitar o fortalecer la relación intrafamiliar.  
 
3.1 Funciones de la familia 
En cuanto a las funciones de la familia (Arés, 2007) indica que son las siguientes: 
 La Función biológica 
 La función económica  
 La función cultural- espiritual.  
 La función educativa  
 La función de apoyo y protección. 
En opinión con la autora, la función biológica está más orientada a la crianza de 
los hijos y la unión conyugal, como la función económica que hace referencia a las 
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prioridades, presupuestos y esto a la vez genera un cambio tanto en los ingresos 
como los egresos del sistema familiar, de acuerdo con la preparación académica, 
vida laboral que tengan sus miembros. La función educativa se da en los primeros 
años de vida; reforzándose a través de la enseñanza escolarizada, por 
consiguiente, la familia brinda apoyo a la realización de sus miembros.  
 
En la función de cultura y socialización, la familia crea un patrón de pautas 
culturales donde encierra normas y principios que se transmiten a través de la 
socialización para la continuidad del sistema. La función de socialización permite a 
sus miembros adquirir habilidades, estrategias para adaptarse y progresar en una 
determinada sociedad.  
 
Por último, en la función de apoyo y protección, la familia brinda una adaptación 
de sus miembros ante las circunstancias adversas, además requiere de ajustes 
ante los cambios internos como externos, es decir cambios sociales como 
cambios evolutivos de sus miembros. Es en el interior de la familia donde el 
individuo aprende a amar, a comunicarse, forma de relacionarse con otros, cada 
miembro moldea su personalidad; ya que; las expresiones y la conducta se 
aprende en contacto con los demás.  
 
3.2 En la Familia Funcional  
Las modificaciones en la familia a nivel sociocultural se ven enfrentando a 
situaciones críticas inducidos por sucesos biopsicosociales, entonces estas crisis 
son eventos que influyen en la funcionalidad de los miembros de la familia y son 
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las llamadas crisis normativas y para normativas. Estás crisis se asocian con 
grandes períodos de disfunción, durante los cuales los miembros del sistema 
familiar presentan dificultades en la comunicación, roles, permeabilidad inclusive 
en la manifestación de sus sentimientos como también para la identificación de los 
recursos necesarios para resolverlas, un ejemplo de ellas es el alcoholismo, el 
desempleo, hasta el nacimiento de un hijo con discapacidad intelectual.  
 
3.3 Disfuncionalidad de la Familia 
La disfuncionalidad en la familia es un factor muy palpable en la actualidad debido 
a que se caracteriza por el mal funcionamiento que tiene el grupo familiar; esto 
puede ser porque todo el grupo manifiesta problemas, alteraciones o síntomas de 
que algo está mal dentro de casa. La disfuncionalidad alude a que no se cumple 
con una función o que la familia, en este caso, no puede cumplir con el rol o la 
función encomendada por la sociedad.  
 
Para (Rodríguez P. , 2012) Las familias disfuncionales son aquellas donde el 
comportamiento de cada uno o de sus miembros es inadecuado, inhiben el 
crecimiento de la individualidad y capacidad de relacionarse entre ellos mismos. 
Es decir, cuando se manifiesta ciertas circunstancias de que no se respeta la 
distancia generacional, cuando se invierte la jerarquía. 
 
3.4 Familias con Discapacidad Intelectual 
Para (Verdugo, 2005) señala que el ambiente familiar es un factor importante para 
la autodeterminación, autonomía y autorregulación de las personas con 
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discapacidad y junto a esto la calidad de vida que se les brinde. En el proceso de 
adaptación de las familias a la discapacidad de uno de sus integrantes, es un 
transcurso que puede durar toda la vida y en ocasiones no se consigue, existen 
familias que se desintegran ante la presencia de la discapacidad en sus vidas, 
otras pueden permanecer juntas, pero sus relaciones se caracterizan por las 
asperezas continuas que se originan al no hallar soluciones a las situaciones que 
enfrentan, también existen familias que intentan encontrar la adaptación y se 
conforman como una unidad de apoyo, lo que las hace retomar sus expectativas 
de vida personales, profesionales y familiares para lograr tener un bienestar 
personal y familia.    
 
En cuanto a las familias de este país, en especial; las que se atienden en el 
Instituto Panameño de Habilitación Especial, que se ven muchas veces 
obstaculizadas por diversas vulnerabilidades de orden social lo que deja a sus 
miembros en condiciones de inflexibilidad. Pero a su vez; tratan de buscar el 
adecuado desempeño a sus dificultades. Los cambios socioeconómicos, 
culturales, políticos y tecnológicos que ha venido experimentando en Panamá, se 
entraña en el contexto hogareño con algunas de estas fragilidades, que tienen el 
potencial de reducir de manera significativa la capacidad de los hogares para 
prevenir riesgos o enfrentar situaciones adversas.  
 
En otras palabras, los hogares en el momento de su formación no es nada fácil, 
más aún con hijos con discapacidad en la mayoría de las veces existen prejuicios, 
así como también lo existen en una amplia variedad de situaciones, vale la pena 
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decir que en las familias en épocas pasadas como hasta ahora no está fuera de la 
influencia de estos prejuicios marcado por la sociedad, cuando es la familia la 
encargada de fomentar el bienestar psicológico y social de sus miembros. 
 
Por estas sencillas razones, se percibe demasiadas falencias en las familias 
panameñas, una de ellas es en el ámbito familiar, es decir; centrándose su vida 
familiar en las necesidades sólo de su hijo/a con discapacidad intelectual; la 
incomprensión de la presencia de la discapacidad intelectual; las relaciones que 
se establecen son de carácter sobreprotector; se distribuyen las tareas familiares 
sólo en función de su hijo/a con discapacidad.  
 
En el ámbito personal los padres de familia, o los familiares a cargo, se sienten 
solos, les cuesta trabajo tomar conciencia de sus necesidades personales, en 
ciertas situaciones existen madres de familia que adquieren en su totalidad la 
responsabilidad y el cuidado único de sus hijos, pero tergiversando que esta 
situación, sin tomar en cuenta que están fomentando la falta de autonomía e 
independencia de sus hijos/as. Para (Fernández, 2009) nos indica que la 
autodeterminación es la posibilidad de regular el comportamiento en función de las 
propias valoraciones, criterios, opciones. 
 
Supone (Fernández, 2009) al hablar de autodeterminación y autonomía como 
parte de la formación de un individuo, nos conlleva a reflexionar como ha sido su 
calidad de vida durante el periodo de desarrollo, desde su infancia hasta la edad 
adulta. Si la familia ha brindado habilidades, competencias, para enfrentar la vida y 
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junto a esto oportunidades a nivel social o educacional, es probable que el 
miembro con discapacidad intelectual aprenda aplicar estrategias para la solución 
de las adversidades. La autodeterminación nos revela que es un punto central en 
la independencia de las personas con discapacidad, una persona auto-
determinada es aquella capaz de optar y tomar sus propias decisiones ante las 
situaciones primordiales de su vida, de este modo la autodeterminación está 
estrechamente vinculada con la buena vida y la inclusión de las personas con 
discapacidad intelectual a la sociedad.  
 
Según, (Fernández, 2009) En cuanto a la autonomía en personas con 
discapacidad intelectual se logra cuando tienen la capacidad de actuar de acuerdo 
a sus propias preferencias, intereses o habilidades de manera independiente, sin 
presiones u obstrucciones excesivas por parte de los familiares o personas de su 
entorno, pero requiere puntualizar, que estas personas no es que requieran 
descartar los apoyos externos, es más bien el que tengan conocimiento de lo que 
necesitan y lo puedan manifestar a las personas que les brindan apoyo.  
 
4. Concepto de Discapacidad 
 
Pero el concepto de discapacidad ha ido progresando a lo largo del tiempo, su 
evolución ha dependido mucho de la consideración social de las personas con 
discapacidad en cada época, por ejemplo; en la Edad media las personas con 
discapacidad de encontraban insertas dentro del grupo de pobres y marginados, 
característica principal era la exclusión del colectivo, pero estas perspectivas se 
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han ido modificando a finales del siglo XX, la visión de las personas con 
discapacidad tiene un componente más social, ya que no se considera como 
consecuencia únicamente los problemas de salud, sino que hay factores sociales 
que generan la discapacidad, es decir; la interacción entre la deficiencia de la 
persona y los obstáculos que se le imponen.  
 
4.1Definiendo el término de Discapacidad en Panamá 
El tema de la discapacidad ha tomado mayor relevancia en nuestra sociedad en 
los últimos años, reflejándose en cambios de actitud y en los enfoques respecto a 
las personas que la padecen. Hoy se reconocen las discapacidades como algo 
relativo en el sentido que no sólo se trata de la presencia de una enfermedad, sino 
que engloba las deficiencias que ésta ocasiona, las limitaciones que dificultan 
realizar determinada actividad y las restricciones para la participación de los 
individuos en su ambiente físico y social. 
 
La(OMS Organización Mundial de la Salud, 1980) conceptualizaba la discapacidad 
como el resultado de un daño a la salud, originando una deficiencia, ésta una 
discapacidad y ésta a su vez, una minusvalía, en  una Clasificación Internacional 
de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalías (CIDDM); su revisión originó la 
Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud 
(CIF), en el año 2001, en la cual se concibe la discapacidad como un estado o 
condición más amplio que el resultado de una deficiencia, y está ligado a factores 
personales y al entorno social, definiéndola como todas las limitaciones en la 
actividad y las restricciones en la participación como resultado de deficiencias, en 
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el marco de la interacción entre un individuo y sus factores contextuales, 
ambientales y personales. 
 
En Panamá, se está en el proceso de tránsito desde el modelo médico, que 
considera la discapacidad como un problema personal directamente causado por 
una enfermedad, hacia el modelo social, que lo hace desde el punto de vista de la 
integración de las personas con discapacidad en la sociedad. 
 
La (Gaceta Oficial No 28046-B, 2016), Ley No. 15, que reforma la Ley 42 de 1999, 
que establece la equiparación de oportunidades para las personas con 
discapacidad. Por la cual se establece la Equiparación de Oportunidades para las 
Personas con Discapacidad en su Artículo 3 define el término discapacidad como 
“Condición en la que una persona presenta deficiencia física, mental, intelectual y 
sensorial, ya sea de naturaleza permanente o temporal, que limita la capacidad de 
ejercer una o más actividades esenciales de la vida diaria, que pueden ser 
causada o agravada por el entorno económico social”.  
 
Con la finalidad de conocer cuántas personas están en esta condición en el país y 
qué tipo de discapacidad tienen, se realizaron los (Censos, 1990) de la Población 
información levantada por el Instituto Nacional de Estadística y Censo de la 
Contraloría General de la República fue incorporada una pregunta con un enfoque 
orientado a la deficiencia. Los resultados arrojados por el de 2010 fueron utilizados 




El objetivo es identificar la prevalencia de la discapacidad en la población 
panameña y analizar las características demográficas y socioeconómicas de las 
personas con discapacidad. En este informe el universo de datos para efecto de 
análisis excluirá el 0.2% que corresponde a las personas que no declararon 
respuesta alguna en la pregunta correspondiente a discapacidad. 
 
4.2Tipos de discapacidad en Panamá  
Las personas con discapacidad representaron el 2.9% de la población total, 1.1 
puntos porcentuales más que hace diez años, cuando fue 1.8%, motivo por el cual 
debe continuarse con los programas y proyectos a fin de atender la situación de la 
discapacidad en el país.  
 
Cuadro No. 2 Población de Panamá: Censo de 2010 
Descripción Número de personas Porcentaje (%) 
TOTAL 3,405,813 100.0 
Con discapacidad 97,165 2.9 
Sin discapacidad 3,300,307 96.9 
No respondieron 8,341 0.2 
Fuente: Instituto Nacional de Estadística y Censo (2010).  
 
Se identificaron seis tipos de discapacidad principales: ceguera, sordera, retraso 
mental, parálisis cerebral, deficiencia física y problemas mentales. De éstos, 
prevalecieron la deficiencia física (30.1%) y la ceguera (22.0%). El censo de 2010 
considera como:  
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 Ceguera: la persona que le falta totalmente la visión o ve muy poco (débiles 
visuales), impedimento que no se puede normalizar con el uso de lentes, 
tratamientos y otras ayudas ópticas. Incluye a las personas ciegas por 
nacimiento; o por enfermedades como glaucoma, toxoplasmosis e infecciones 
diversas producidas por accidente (golpes oculares, lesiones diversas, entre 
otras). 
 Sordera: la persona que no puede oír ni hablar, aún con la ayuda de 
audífonos y se comunica por medio de señas, pero su inteligencia es normal. 
 Retraso mental: La persona que tiene su capacidad intelectual inferior a la 
normal. Se evidencia por un bajo rendimiento escolar, problemas de 
adaptación y comportamiento, y retraso en el desarrollo mental social. 
Ejemplo: Síndrome de Down.  
 Parálisis cerebral: La persona que al nacer o durante los primeros años de 
vida sufrió una lesión o daño cerebral que no le permite moverse de forma 
normal, al tener los músculos duros o movimientos inordinados.  
 Deficiencia física: La persona que, producto de un accidente, enfermedad, 
derrame cerebral o amputación, tiene dificultad para realizar con destreza, las 
actividades de la vida diaria o movilizarse independientemente. También, 
aquellas que tienen malformaciones que lo limitan físicamente o aquellas que 
nacieron con carencia de alguna extremidad. 
 Problemas mentales: Las personas con deficiencias de las funciones 
mentales generales y específicas, que tienen su origen en trastornos mentales 
orgánicos, autismo, esquizofrenia, psicosis, trastornos de la personalidad, 
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Alzheimer, mal de Parkinson, entre otros; y a personas con todo tipo de 
demencia que le impide desarrollar las actividades de la vida diaria, 
relacionarse con otras personas. 
 Otra: La persona que presenta alteraciones del desarrollo, niños en los cuales 
se aprecia que, de acuerdo con su edad, no gatea, no camina, no habla 
cuando se espera que lo haga y que no tienen un diagnóstico definido. Es 
decir, incluye a la persona que no tiene ningún tipo de discapacidad descrita 
en las categorías anteriores. 
 
Cuadro No. 3 Distribución de las personas, según tipo de discapacidad 
Censo de 2010 
   Tipo de discapacidad Distribución porcentual 
TOTAL 100.0 
Deficiencia física 30.1 
Ceguera 22.0 
Retraso menta 16.0 
Sordera. 15.6 
Problemas mentales 8.4 
Parálisis cerebral 3.8 
Otra 4.0 
Fuente: Instituto Nacional de Estadística y Censo. 
 
4.3Funciones del Rehabilitador Educativo en la Discapacidad 
Intelectual  
Primero hay que tomar en cuenta que la persona con discapacidad intelectual hay 
que considerar como persona y su condición, por lo tanto, no se debe referirse 
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como persona discapacitada sino persona con discapacidad intelectual. De 
manera que el profesional es el encargado de estimular y adaptar actividades 
ocupacionales de acuerdo con su potencial diferencial, impulsando sentimientos 
de éxito que ayuden su motivación y autonomía en las áreas de auto cuidado, 
juego y escolaridad de la persona con discapacidad.  
 
Según (Fernández, 2009), La función principal es la detección de las limitaciones y 
capacidades en función de la edad de la persona y de sus expectativas, para que 
le brinde los apoyos necesarios en cada una de las dimensiones o áreas en las 
que la vida de la persona se desenvuelve. 
 
Más aun con esta investigación es necesario intervenir en las familias de las 
personas con discapacidad, porque muchas de ellas tienen un escaso 
conocimiento acerca de las discapacidades, así mismo ellos tampoco son 
conscientes de los diferentes estilos de crianza, que muchas veces obstaculizan el 
crecimiento sano de todos sus miembros. En cuanto a la familia el Rehabilitador 
Educativo es el encargado de impulsar o motivar a la familia al cambio, brindado la 
suficiente información sobre las alternativas u opciones de negociar, para 
enfrentar los problemas.  
 
Modificar las perspectivas limitadas o aquellos pensamientos erróneos que tiene 
las familias, ya que éstas tienen perspectivas bajas acerca de los miembros con 
discapacidad, situación que les impide a seguir motivándose hacia el crecimiento y 
desarrollo de sus miembros. El profesional es el encargado de fomentar la 
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autonomía, la independencia de la familia, de manera que el individuo con 
discapacidad y las familias logren cubrir sus necesidades.  
 
4.4 Discapacidad Intelectual 
La Discapacidad intelectual está caracterizada por un desarrollo psíquico 
incompleto o interrumpido, presentando el niño limitaciones en el funcionamiento 
de múltiples áreas (cognitiva, del lenguaje, motora y social). Un funcionamiento 
intelectual limitado disminuye la capacidad para adaptarse a las demandas diarias 
del entorno social normal. Este desorden se inicia antes del nacimiento o en los 
primeros años de vida. El conocimiento de sus causas es aún muy limitado y 
solamente en menos de la mitad de los casos es posible determinar un factor 
etiológico específico. Las causas identificadas pueden ser genéticas o adquiridas.  
 
Cuadro 4. Causas de la Discapacidad Intelectual, según población atendida 
en el Instituto Panameño de Habilitación Especial.  
Genéticas Congénitas (durante 
embarazo) 
Del desarrollo Socioculturales 
Cromosómicas 
(la más 
frecuente es el 
Síndrome de 




Metabólicas                   
(hipotiroidismo) 
Tóxicas, (plomo, 
alcohol, drogas ilícitas).              
Infecciosas (rubeola, 
sífilis, toxoplasmosis, 





fetal, asfixia por 
sofocación, mala 
aplicación de 






Bajo nivel de 
estimulación 
psicosocial y maltrato 
infantil       
(habitualmente 
asociado con 
pobreza, bajo nivel de 
educación y 
depresión de la 
madre). 
Fuente: (Fernández, 2009). 
46 
 
El conocimiento de las diferentes causas de discapacidad intelectual enumeradas 
en el cuadro anterior permite diseñar e implementar medidas preventivas 
apropiadas que contribuyan a disminuir la incidencia y prevalencia de esta 
condición. A manera de ejemplo, podemos destacar las siguientes: 
 Controles periódicos del embarazo, con educación sanitaria de las madres 
y detección y tratamiento oportuno de factores de riesgo y enfermedades 
maternas. 
 Atención profesional del parto, preferentemente en un hospital o centro de 
salud calificado, y cuidados adecuados del recién nacido. 
 
4.5 Características de la discapacidad intelectual  
En esta investigación sin embargo hay que destacar ciertas limitaciones 
significativas que se dan en las personas con discapacidad intelectual como es en 
la conducta, y en las habilidades adaptativas a nivel conceptual, social y práctico; 
que puede ir desde las más leves hasta las más profundas:  
 Inestabilidad en la atención y concentración.  
 Desequilibrios posturales y torpeza.  
 Desorganización espacio temporal que dificulta el uso adecuado de los objetos. 
 Limitación en el lenguaje y la comunicación.  






4.6 Evaluación diagnóstica de niño con retraso del desarrollo y sospecha de 
discapacidad intelectual. 
 
      SI 
               NO 
 
    
NO      SI 
  
 
  NO         SI 
 
   
 
   NO  SI 
  
 
   NO 
                                                                                                SI 
 
  
¿Tiene el niño alguna deficiencia 
nutricional (incluyendo deficiencia de 
yodo) y/o alguna condición médica. 
Tratamiento de deficiencia 
nutricional y/o condición médica. 
¿Presenta el niño problemas de 
interacción social, comunicación o 
conductas repetitivas? 
¿Tiene el niño un ambiente que provee 
baja estimulación psicosocial y/o la 
madre tiene depresión? 
¿Tiene el niño algún trastorno mental 
(conductual , ansioso, depresivo) o 
neurológico. 
Evaluación y manejo por trastorno 
generalizado del desarrollo. 
Evaluación y manejo de trastorno 
mental o neurológico. 
Brinde psi coeducación familiar y 
capacite a los padres en cómo 
ofrecer un ambiente estimulante. 
Trate la depresión de la madre. 
¿Presenta el niño una discapacidad 
mental leve? 
Manejo por trabajadores de 
Asistencia Primaria de Salud. 
Interconsulta con especialista  
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4.7 Manejo de la discapacidad intelectual en niños 
La mayoría de los niños con discapacidad mental pueden ser manejados en 
Asistencia Primaria de Salud aplicando los distintos tipos de intervenciones que se 
describirán a continuación. En los casos de intensidad moderada y severa.  Se 
requiere una interconsulta inicial con especialistas e interconsultas periódicas 
según su evolución. 
 
4.8 Psico educación Familiar 
La psicoeducación es una acción de tipo educativa (individual o grupal) que 
entrega contenidos sobre el funcionamiento de la mente, las características de los 
trastornos mentales y las formas de tratamiento, de modo de empoderar a las 
personas que las padecen y a sus familiares para que participen activamente en el 
proceso de recuperación. En este caso en particular se dirige tanto el niño con 
discapacidad intelectual como a la familia, dependiendo de la gravedad de la 
condición y de la disponibilidad e importancia del rol que juegue el familiar en la 
vida cotidiana.  
 
Es necesario que él o los familiares importantes para la persona reciban 
entrenamiento para: 
 Aceptar y cuidar al niño con una discapacidad intelectual. 
 Aprender qué factores le causan estrés y qué le hace feliz; qué determina o 
influye en sus problemas de conducta y qué los previene; cuáles son las 
fortalezas y debilidades del niño y cuál es su mejor forma para aprender. 
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 Programar el día en término de horas establecidas para comer, jugar, aprender 
y dormir. 
 Involucrarlo en la vida diaria, empezando con tareas sencillas, una a la vez. 
 Mantenerlo en la escuela hasta donde sea posible.  
 Respetar sus derechos a tener espacio propio, dentro de un límite visible, 
donde pueda sentirse seguro, cómodo y andar y jugar libremente en la forma 
que le guste. 
 Comunicar y compartir información con otros padres que tienen hijos con 
condiciones similares. 
 
5. Servicios Técnicos y Médicos que ofrece el Instituto Panameño de 
Habilitación Especial IPHE 
 
Centra sus esfuerzos ofreciendo atención bio-psico-social, para lograr la 
funcionalidad a través de la habilitación y rehabilitación de los niños, niñas y 
jóvenes con discapacidad. Todo esto basado en la actualización, 
perfeccionamiento, investigación-acción, orientado sobre la base de planificación y 
ejecución de políticas institucionales, que garanticen la igualdad y equiparación de 
oportunidades mediante servicios de calidad, eficacia, eficiencia, con un enfoque 




























Fuente: Memoria IPHE  2012 
Consejero de Rehabilitación 3 
Enfermería 1 Estimuladoras 
Tempranas 80 Fisioterapia 40 
Psicólogo 39 Fonoaudiología 
37 Laboratorio de moldes 1 
Terapeutas Ocupacionales 22 































Cuadro N°5. Niños (as) y Jóvenes que recibieron Servicios de Habilitación 
Especial en Centros Educativos, por Año, según Condición o Discapacidad. 





 2005 2006 2007 2008 2009 2010 
Total 10,218 11,544 11,564 11,945 13,274 13,280 
Retraso mental 6,759 7,118 6,924 6,005 7,370 7,198 
Discapacidad auditiva 762 736 682 643 700 668 
Discapacidad visual 230 231 238 272 289 300 




228 234 260 278 314 353 




520 485 409 675 603 585 
Niño(a) en riesgo - - - 111 118 129 
Otras Condiciones o 
Discapacidades 
260 529 342 554 626 485 
Condición sin definir 181 213 145 145 201 255 
No especificada - 15 9 21 16 9 
Apoyo a las necesidades 
Educativas Especiales 
263 852 1,411 1,445 1,995 2,131 
Fuente: (Servicios de Habilitación Especial en Centros Educativos según 
Condición o Discapacidad., 2005 - 2010) 
Población atendida durante el período 2005 – 2010, refleja una tasa de 
crecimiento de la población de niños, niñas y jóvenes que recibieron servicio de 
habilitación especial del 4.47%. En tal sentido, el promedio de crecimiento la 
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población atendida durante el periodo 2005 2010 es de 612 personas por año. El 
índice del sexo hombre entre mujer es de 159.63%. 
 
Cabe destacar que el 73.94% de la población atendida provienen de áreas 
urbanas y resto 26.06% de áreas rurales e indígenas. Por otro lado, la población 
con discapacidad que recibe servicio de habilitación se realiza en.   Escuelas 
Regulares y otras es el 79.67% (10,580) y el 20.33% (2,700) en sedes IPHE. 
 
De la población atendida al 31 de diciembre de 2010, a nivel nacional el 64.70% 
fueron promovidos de grado o nivel académico y el 10.67% permanecen en el 
mismo nivel o grado, es decir, que este grupo de personas tiene mayor 
probabilidad de recibir servicios de habilitación especial por parte del personal 
docente el próximo año. 
 
6. Estimulación Temprana y Orientación Familiar  
 
Este departamento cuenta con 80 especialistas en Estimulación Temprana y 
Orientación Familiar, quienes brindan sus servicios con el objetivo de prevenir que 
se produzcan deficiencias físicas, mentales y sensoriales o de otra índole en 
etapas posteriores al desarrollo del infante. Estos especialistas realizan trabajos 
de atención a los niños niñas desde su nacimiento hasta los seis años, a través de 
la detección, canalización, evaluación, estimulación adecuada y orientación 




Estas detecciones se realizan en la sala de maternidad, neonatología de 
hospitales, Centros de Salud y Policentros a nivel nacional. Aplicando medidas 
encaminadas a controlar y minimizar los efectos del daño y buscando evitar que 
las limitaciones producto de las deficiencias, se profundicen.(Memoria IHPE  
2012). 
 
7. Estimulación Temprana y el proyecto: “Bandera del Estado”  
 
Unas de las políticas nacionales en materia de prevención, es establecer 
estrategias en aras de reducir los índices de discapacidad. Para ello el Gobierno 
Nacional en conjunto con el Despacho de la Primera Dama, MIDES, MINSA, 
IPHE, CSS como entidades del estado han constituido el programa de Desarrollo 
Infantil Temprano, por lo que el IPHE, desde la perspectiva de la rehabilitación, 
desarrolla planes dirigidos hacia la población de 0 a 6 años, constituido dentro de 
nuestro programa de Estimulación (IPHE 2012). 
 
8. Fonoaudiología  
La Fonoaudiología es una profesión que evalúa, diagnostica e interviene en los 
trastornos de la comunicación humana para optimizar su potencial. Algunos de los 
trastornos, patologías o áreas que le comprenden son: audiología, lenguaje infantil 
y adulto, voz y deglución.  
Acciones emprendidas 
 Atención individual a niños y niñas con Retardo Mental en centros 
educativos; con Diagnóstico de Disartria.  
54 
 
 Uso de la computadora para estimular el lenguaje en niños con Síndrome 
de Down.  
 Actividad para motricidad oral empleando insumos de soplo (pitos y 
espanta suegras) con un niño con Trastorno Generalizado Desarrollo 
(TGD).  
 
Cuadro N°6. Niños(as) y Jóvenes que Reciben Servicios de Habilitación 
Especial en Centros Educativos, por Sexo, según Condición o Discapacidad 
Al 30 de Septiembre de 2016 – 2017. 
CONDICIÓN DE LA DISCAPACIDAD TOTAL 
SEXO 
Hombre Mujer 
TOTAL 13,150 8,013 5,138 
Retraso mental  7,409 4,507 2,903 
Discapacidad auditiva  695 365 330 
Discapacidad visual  333 184 149 
Trastornos neuromotores  855 495 360 
Trastornos generalizados del desarrollo  414 316 97 
Retos múltiples  352 205 147 
Trastornos específicos del desarrollo  575 362 214 
Niño(a) en riesgo  276 167 110 
Otras Condiciones o Discapacidades  274 168 107 
Condición sin definir  426 276 150 
No especificada 43 24 18 
Apoyo a las Necesidades Educativas 
Especiales 
1,498 944 553 







9. Indicadores de riesgo de conflictos en la relación para las familias con un 
hijo discapacitado.  
 
9.1 A nivel de la familia en su globalidad 
• Duelos mal elaborados. 
• Concepción no deseada  
• Madre soltera  
• Exceso de expectativas en el hijo durante el embarazo. 
• Dificultades socioeconómicas (desempleo, falta de vivienda). 
• Otras discapacidades en la familia.  
• Carencia de red social de soporte (amigos, vecinos) 
• Carencia de familia extensa.  
• Imposibilidad de acudir a la red social o a la familia extensa, aunque exista.  
• Inmigración.  
• Carencia de asistencia especializada en el entorno habitual (medio rural)  
• Falta de cohesión familiar.  
• Ausencia de creencias morales o religiosas.  
• Otros problemas familiares sobrevenidos (fallecimientos, quiebra.) 
• Negación del diagnóstico.  
• Búsqueda de la “cura mágica”.  
• Incomunicación familiar. 
• Poca expresividad emocional. 
• Predominio del deber sobre el placer. Poca atención al ocio.  
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• Aislamiento y soledad. 
9.2 Preocupación de las familias con un hijo con discapacidad 
intelectual 
La primera preocupación de las familias con hijos con discapacidad intelectual fue 
que recibieran una atención adecuada, principalmente una buena atención 
educativa.  Posteriormente, la preocupación fue extendiéndose al empleo, y más 
tarde a las alternativas residenciales.  Hoy se centran en la planificación de 
centros y servicios que puedan prestar lo mejor posible los servicios técnicos que 
los niños demandan por sus características especiales. 
 
Con el paso de la realidad de una persona con deficiencias intelectuales se fue 
observando mucho más compleja para todos (investigadores, padres y 
profesionales), y el centro de interés se amplió también al ambiente en el que la 
persona vive. En la actualidad, la propia definición de (Luckas, 2015) el retraso 
mental está referida al funcionamiento de la persona en el medio en el que se 
desenvuelve y justo en ese medio donde las personas más cercanas desempeñan 
un papel determinante para el desarrollo, aprendizaje y posible independencia y 
autodeterminación del individual la calidad de vida de la persona con limitaciones 
cognitivas va a depender en gran parte de la calidad de vida de su familia. 
 
En los años 80 y 90 se comenzó a hablar de las familias y de sus necesidades, de 
los padres y de los hermanos, de la familia extensa, y también de la comunidad 
inmediata. Y se profundizó en el análisis de los roles que deben desempeñar los 
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miembros de una familia con hijos con discapacidad intelectual. Y también se 
estudió detenidamente el estrés familiar. 
9.3 Roles de los Padres 
Para mejorar la colaboración entre padres y profesionales es oportuno analizar las 
distintas funciones o tareas que los padres han asumido en distintos momentos, y 
que los profesionales y las organizaciones han esperado que desempeñen. Se 
puede hablar de ocho roles diferentes desempeñados por los padres (Turnbull, 
1990) en el sentido de que actúen como: (a) origen de los problemas de su hijo, 
(b) miembros de la organización, de servicios, (c) receptores de las decisiones de 
los profesionales, (d) alumnos y maestros, defensores políticos, (e) personas que 
toman decisiones educativas y (f) miembros de la familia.  Estos roles no se 
desarrollan en etapas distintas con una clara especificación temporal, más bien se 
da un solapamiento de épocas y roles. 
 
9.4 Los Padres como fuente del Problema 
Se ha considerado habitual durante muchos años atribuir a los padres la 
culpabilidad de los problemas que padecen sus hijos, independientemente de que 
el problema se considerara hereditario o de origen ambiental. Incluso en la 
actualidad esa atribución, Aunque ya no es mayoritaria, se puede considerar 
todavía presente en algunos ámbitos, y en un primer momento algunas personas 
todavía tienden a pensar en esa culpabilidad.  Esta creencia, y rol desempeñado 
por los padres, ha hecho mucho daño a las propias familias, y no ha prestado 




Al contrario, ha generado nuevos conflictos, y ha tergiversado y desorientado el 
desarrollo de roles más eficaces en los padres y otros miembros de la familia. 
Además, ha perjudicado el desarrollo de actividades de colaboración de los padres 
con los profesionales y las organizaciones, creando sentimientos de culpa y baja 
autoestima en las familias que les ha abocado a desarrollar posturas defensivas. 
 
Los orígenes de considerar a los padres como la fuente de la discapacidad del 
niño se sitúan en el movimiento eugenésico de finales del pasado siglo y primeras 
décadas del actual. La intención de este movimiento fue «mejorar» la raza 
mediante “(crianza selectiva), y afirmaban que la herencia es la causa del retraso 
mental. Según (Scheerenberger, 1984) este movimiento encontró apoyos en:(a)las 
investigaciones genealógicas sobre la herencia de perturbaciones en las 
personas, como el estudio hecho por Goddard de la familia Kallikak, (b) el 
redescubrimiento de las leyes de herencia de Mendel, y (c) estudios que indicaban 
que la delincuencia estaba fuertemente asociada con la “debilidad mental”  Otra de 
las causas para considerar a los padres como origen delos problemas proviene de 
las influencias negativas de determinadas teorías de la personalidad que atribuían 
a los padres culpabilidad basándose en que establecían interacciones erróneas y 
perjudiciales con sus hijos.  
 
9.5 Los padres como miembros de organizaciones e impulsores de 
programas y servicios  
La respuesta social de apoyo recibida por los padres era tan escasa hace muchos 
años, y la convivencia con sus hijos presentaba tan graves problemas, que los 
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padres a nivel mundial iniciaron un movimiento de ayuda mutua entre aquellos que 
tenían problemas similares.   
Por un lado, la administración y poderes públicos no daban respuesta a sus 
necesidades (ni siquiera las comprendían, y en todo caso pensaban que no era su 
obligación). Y, por otro lado, los profesionales desenfocaban el análisis del tema al 
centrarse en esas teorías tan alejadas de la realidad y de las perentorias 
necesidades de ayuda de los padres.  
 
A su vez, los padres necesitaban apoyo emocional para encauzar la educación y 
desarrollo de sus hijos con discapacidad intelectual.   En los años 60 se puso en la 
creación de programas educativos que canalizaran las necesidades educativas y 
de desarrollo de los niños que estaban hasta entonces desatendidos.  
 
En cada ciudad, las organizaciones de padres buscaban recursos comunitarios 
públicos y privados. Muchas veces fueron organizaciones con carácter religioso y 
organizaciones de caridad las que tuvieron sensibilidad para apoyar estos 
esfuerzos iniciales. De esta manera se consiguieron locales, aunque ciertamente 
muchas veces marginales, aislados y con malas condiciones, pero al fin y al cabo 
locales útiles. En este inicio de los servicios y programas se encontraron también 
destacados profesionales que conjuntamente con los padres iniciaron la búsqueda 







9.6 Los Padres en el Proceso Educativo 
En su interacción con otras personas en el sistema educativo los padres 
desempeñan roles como receptores de las decisiones de profesionales, como 
alumnos que aprenden para mejorar la relación con sus hijos, y como profesores 
que enseñan a otros para actuar con sus hijos con más eficacia. 
 
Algunos padres se han sentido tan motivados por conocer los problemas de sus 
hijos y como ayudarles que han llegado a aprender al máximo nivel, y se han 
convertido en especialistas que enseñan a otros como actuar con quienes 
presentan una discapacidad intelectual. Pero, no todo es un camino de rosas, 
pues otros padres han desarrollado intensos sentimientos de culpabilidad al no 
saber o poder colaborar (por falta de tiempo) en tareas de apoyo a sus hijos. Y es 
que cada familia es un mundo, y cada persona con capacidad también. Y el rol 
que asumen los padres debe analizarse siempre de manera individual. 
 
9.7 Recursos Pedagógicos en el proceso de orientación, intervención 
y aprendizaje 
Para que el sistema educativo y los otros sistemas que atienden a esta población 
sea eficaz, se necesita la participación de los propios padres. Sin ella, cualquier 
actuación puede ser justificada. La escuela en la que se deben ubicar, el aula, la 
adaptación curricular, y los recursos dedicados a apoyar el proceso educativo del 
niño deben ser conocidos por los padres, quienes además deben participar en la 




Cuando esto no ocurre así, como es el caso general ahora mismo, los recortes 
drásticos y progresivos de ayudas personales y materiales, los malos 
funcionamientos integradores de las escuelas.  Es importante Orientar a los 
docentes para el manejo de recursos pedagógicos en el proceso de orientación, 
intervención de aprendizaje, frente a las dificultades de los estudiantes con 
Discapacidad Intelectual. 
 
9.8 Manejo en el centro educativo  
Para la atención de la Discapacidad Intelectual (DI) dentro del contexto educativo, 
hemos considerado necesario resaltar algunos aspectos relevantes para su 
orientación, intervención y aprendizaje. Los estudiantes con discapacidad 
intelectual (DI) dentro de un centro educativo deben ser considerados, como un 
recurso de riqueza del proceso de enseñanza-aprendizaje; dentro del concepto 
innovador de atención a la diversidad, basado en el principio de inclusión 
educativa, que busca como resultado la transformación del ser humano.  
 
Este enfoque nos lleva a aceptar que todos somos diferentes, por lo que es 
realmente necesario fomentar nuevas formas de enseñar que garanticen y tomen 
en cuenta la diversidad de las características de los estudiantes con discapacidad 
intelectual, haciendo uso de los principios de una educación para todos. Además, 
la atención de las personas con discapacidad intelectual (DI) como parte de una 
diversidad, supone la toma de conciencia del docente, para la atención de las 
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diferencias individuales y fundamentales que traen los estudiantes en el contexto 
de la enseñanza aprendizaje. 
 
En cuanto a la mirada sobre los aspectos de orientación, intervención y 
aprendizaje de las discapacidades intelectuales, consideramos prudente enunciar 
que las diferencias de los estudiantes con discapacidad intelectual (DI) pueden 
estar relacionados a:  
• Los estilos y ritmos de aprendizaje  
• Las experiencias y conocimientos previos  
• La motivación y la atención 
• La condición emocional y social  
Considerando que, en este nuevo enfoque de atención a la diversidad, los 
estudiantes con discapacidad intelectual (DI) presentan necesidades comunes 
individuales y especiales, es necesario que hagamos referencia a las mismas. 
 
Necesidades Educativas Comunes: Son aquellas que se presentan en todos los 
estudiantes y que todos los seres humanos tenemos (alimentación, materiales, 
psicológicas). 
 
Necesidades Educativas Propias e Individuales: Se refieren a las diferentes 
capacidades, intereses, niveles, ritmos y estilos de aprendizaje que presenta cada 
estudiante, haciéndolo un ser humano único e irrepetible, y que intervienen en el 




Necesidades Educativas Especiales (NEE): Nos referimos a las que son 
exclusivas de un número de seres humanos y se clasifican en:  
 
Necesidades Educativas Especiales (NEE Temporales):  
• Riesgo Social, Dificultad del Aprendizaje  
Necesidades Educativas Especiales (NEE Permanentes):  
• Discapacidad, Intelectuales  
• Visuales, Auditivas, Motoras  
 
Reconociendo pues que la Discapacidad Intelectual (DI) es una Necesidad 
Educativa Especial (NEE) y que se requiere de apoyos especiales para aprender. 
Resulta de vital importancia señalar algunos aspectos relevantes para su 
adecuada atención. Enfocados en el contexto del Centro Educativo, tanto los 
estudiantes como los familiares, requieren de procesos de adaptación y 
orientación en los cuales sugerimos charlas, reuniones, asistencia a seminarios, 
cursos, folletos y toda la información que se pueda brindar a cerca del manejo de 
la discapacidad y el proceso de adaptación, aceptación, aprendizaje, de acuerdo a 
necesidades y prioridades de los estudiantes. 
 
En cuanto al acceso:   Podemos destacar que algunos estudiantes pueden tener 
necesidades de acceso al centro en cuanto a: infraestructuras, a los sistemas de 
comunicación, y en este sentido sería de gran utilidad tomar en cuenta otros 
sistemas de comunicación alternativos que favorezcan su adaptación al entorno 




Letreros sencillos con colores llamativos que le orienten hacia donde se dirige o en 
qué lugar se encuentra. Ejemplos: Baños (Damas / Caballeros), Biblioteca, 
Cafetería, Salón de Música, Salón de Informática, Salón de Educación Física, 
Peligro Alto, Caminar hacia la derecha o hacia la izquierda 
9.9 Los padres y madres como miembros de la familia 
El papel que desempeñan los padres como miembros del grupo familiar y el objeto 
de la atención y ayuda no es solamente el niño o adulto con retraso mental, sino 
que también lo puede ser la propia familia. Y es que una vida familiar satisfactoria, 
para cualquier miembro de ella, requiere que sean tenidas en cuenta las 
necesidades de toda la familia, incluyendo a los padres.  
 
Este planteamiento es consistente con la teoría de sistemas familiares, que 
contempla la familia como un sistema social con características y necesidades 
únicas. Y cualquier experiencia que afecte a uno de los miembros afecta a todos. 
 
9.10 Calidad de Vida Familiar 
Hay muchas maneras de mejorar la calidad de vida en el seno de las familias que 
tienen miembros con discapacidad. Por eso, se han hecho estudios desde 
perspectivas muy diferentes.  Las investigaciones sobre las familias de personas 




1. La familia como elemento que proporciona información sobre la calidad de vida 
de las personas con discapacidad (o para validar la información proporcionada por 
éstas).  
2.  La familia como aspecto clave que puede incidir en la calidad de vida de las 
personas con discapacidad. 
1. La familia de una persona con discapacidad como protagonista. 
2. La familia como elemento implicado en la intervención y rehabilitación. 
 







 Ausencia de estrés 



















 Desempeño/ Ejecución 
 Competencia personal 
 Actividad voluntaria 
 Progreso 
Bienestar Físico  Salud, Nutrición 
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 Recreo, Movilidad 
 Cuidados sanitarios 
 Seguro sanitario 
 Ocio y tiempo libre 
 Actividades de la vida diaria 
Autodeterminación 
 Autonomía 
 Elecciones, Decisiones 
 Control personal 
 Autodirección 
 Metas / Valores personales 
Integración Social 
 Aceptación, Estatus, Apoyos 
 Roles/ ambiente familiar y de trabajo 
 Actividades comunitarias 
Fuente:(Fernández, 2009) 
La calidad de vida se entiende desde una perspectiva de la teoría de sistemas, de 
manera que los indicadores de calidad de vida de cada una de esas dimensiones 
citadas pueden referirse al tema (los ambientes sociales inmediatos), meso 
sistema (vecindario, comunidad y organizaciones que afectan al individuo), y 
macro sistema (patrones sociopolíticos y culturales generales). Y se plantea una 
perspectiva metodológica plural con la aplicación de metodologías cuantitativas y 
cualitativas. 
 
10. Vínculo fraterno cuando un hermano tiene discapacidad mental 
 
Es necesario comprender la base de las relaciones humanas, considerar su punto 
de partida y su compleja trama, para poder alcanzar el entendimiento de las 
situaciones que se experimentan en los vínculos fraternos en general, así como en 





10.1 El vínculo   
El origen de la palabra vínculo, proviene del latín vinculum: ligadura, el cual deriva 
de la palabra vincere, que significa atar. Por ello, para el (Diccionario de la Real 
Academia Española, 2015), hablar de vínculo, significa: la unión de una persona o 
cosa con otra”. Dice la licenciada (Sonia, 2003) es una experiencia emocional 
correspondiente a la ligadura entre: dos o más personas en una familia, una 
persona y un grupo, una emoción y otra, una emoción y un significado. 
 
Podría pensarse que este autor considera al vínculo como aquella relación que un 
sujeto establece con otro, donde se da un ir y venir, de manera permanente. Dice 
(Barranco, 2009) que “este vínculo se trata de los efectos subjetivos que tiene el 
encuentro con el otro, en la medida en que se toma como modelo o ideal, auxiliar 
o semejante, objeto de amor y/o deseo y como rival o enemigo”. 
 
10.2 El vínculo fraterno 
Para comprender mejor a que se apunta cuando se habla de Vinculo Fraterno, la 
(Diccionario de la Real Academia Española, 2015) define lo fraterno como: 
perteneciente o relativo a los hermanos, y se refiere a éstos últimos como: 
Persona que con respecto a otra tiene el mismo padre y la misma madre, o 







10.3 Lo fraterno 
Considerando el concepto, se pueden citar varios autores que lo definen. 
Laplanche y (Fernández, 2009) prefieren hablar de “Complejo Fraterno” y lo 
entienden como: 
Una estructura fundamental de las relaciones interpersonales y la forma en que la 
persona encuentra en ella su lugar y se la apropia. En este caso, se entiende 
como cada uno de los complejos: “complejo materno”, “complejo paterno”, 
estructuran y delimitan el campo de acción, de relación y de alguna manera van 
estableciendo un modo y un lugar en el que cada persona se ubicará, casi durante 
toda su vida. Desde allí, se destaca la fuerza e influencia que poseen los distintos 
complejos en la vida de las personas.  
Otro autor que prefiere hablar de Complejo Fraterno es el doctor (Kancyper, 2004),  
quien entiende que: El Complejo Fraterno es un conjunto  organizado de deseos 
hostiles y amorosos que el niño experimenta respecto a sus hermanos. También 
refiere el autor que: este complejo no puede reducirse a una situación real, a la 
influencia ejercida por la presencia de los hermanos en la realidad externa, porque 
trasciende lo vivido individual. 
 
Es así, como (Núñez, 2007), también elige hablar de Complejo Fraterno y no de 
vínculo fraterno. Ella, considera que el Complejo está formado por el niño, 
hermanos/as y padres y lo define como: Organización intrapsíquica e 
intersubjetiva triangular, en la cual cada elemento queda definido por la relación 
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privilegiada que sostiene con cada uno de los otros elementos, pero también de la 
relación de la que queda excluido. 
 
Según (Núñez, 2007) A través de la impronta dejada en cada sujeto por el 
complejo fraterno él organizará sus relaciones intersubjetivas. Por ejemplo, la 
relación de pareja, las relaciones con amigos y compañeros, de trabajo, con los 
miembros de los grupos a los que pertenece. La autora reafirma, la importancia 
del vínculo con los hermanos, su influencia en la autoestima de cada uno y su 
valor para el posterior desarrollo e inserción en la sociedad. Ya no cabe duda, que, 
al hablar de este vínculo, se resalta una parte fundamental del ser humano y de su 
constitución. 
 
Para concluir se rescatan las palabras de (Núñez, 2007), quien sostiene que “los 
hermanos tienen un conocimiento recíproco, consciente, pero en gran parte 
inconsciente, del funcionamiento psíquico de los otros hermanos, porque han 
vivido juntos, las vicisitudes de los sentimientos y los conflictos que se desarrollan 
a lo largo del tiempo en la intimidad de la vida familiar. 
 
Por lo tanto, en cada hermano persistirá una cierta forma de memoria de esos 
sucesos de la infancia compartida. Aunque al crecer los hermanos tomen caminos 
diferentes, tal experiencia de intimidad dejará una huella inconsciente en cada uno 
de ellos. El conocimiento de la intimidad del otro-hermano continúa siendo un 




No cabe duda de la importancia de todos los vínculos en la vida de las personas, 
pero se rescata en este caso, como el vínculo fraterno, llega a ser un elemento en 
la organización del sujeto y de su mundo, más allá de cualquier distancia que 
exista entre ellos, no hay nada que pueda reemplazar las experiencias vividas en 
esa intimidad. 
 
10.4 Aspectos generales del vínculo fraterno 
Los vínculos de fraternidad se producen con el nacimiento del segundo hijo en una 
familia. Anteriormente, se dan otros tipos de vínculos, como, el vínculo conyugal, 
el paterno-filial, que van complejizando la trama en una familia a medida que esta 
va creciendo y desarrollándose. Esta relación de consanguinidad tiene 
características particulares, como su extensión en el tiempo, por ejemplo, ya que 
se da a lo largo de toda la vida en la mayoría de los casos. Así, los hermanos, son 
personas que comparten vivencias y experiencias, en un mismo tiempo, durante 
un extenso periodo. 
 
Otra característica que considerar es que suelen transcurrir los distintos momentos 
evolutivos o etapas del ciclo vital al mismo tiempo, generalmente. De esta manera 
y de acuerdo con el tipo de relación existente entre ambos, se destaca la 
influencia mutua y el apoyo emocional que puede existir, permitiendo apreciar la 
profundidad y complejidad de este vínculo. En él, también se viven emociones y 
experiencias muy intensas: enojos, amor, celos, lealtad, rencores, competencias. 
De estas experiencias se obtendrán las primeras herramientas que las personas 
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utilizarán luego en su vida adulta para delimitar sus vínculos emocionales y 
relaciones sociales. 
 
Un hermano suele ser un modelo de identificación diferente al establecido con los 
padres, ya que, al ser de la misma generación, provee una serie de experiencias y 
vivencias únicas, que enriquecen el desarrollo del vínculo y forman parte de la 
matriz de identificaciones del sujeto. Este proceso es de gran importancia, agrega 
(Núñez, 2007), cuando los procesos identificatorios con los padres, han sido 
deficitarios. El hecho de que los hermanos sean parte de una misma generación 
determina que compartan los mismos intereses, experiencias y la misma cultura. 
Este vínculo ofrece la posibilidad de vivir una experiencia de camaradería. 
 
En muchas circunstancias de crisis del proceso de vida familiar este vínculo podrá 
ser sostén del equilibrio de toda la familia, por ejemplo: crisis económicas, 
enfermedad o fallecimiento de uno de los progenitores, situaciones de divorcio. 
Además, en este vínculo se asienta, generalmente, el cuidado de los padres en la 
vejez. 
 
11. Factores que determinan el modo de relacionarse entre hermanos 
 
a) La influencia de los padres 
Se sabe que aún antes del nacimiento, los padres anticipan la identidad del niño. 
Si en esta situación ya hay otros hijos, éstos también anticiparán el tipo de vínculo 
que desarrollarán con su hermano, le adjudicarán una identidad, un rol, etc., y esto 
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dependerá de la propia historia fraterna de los padres. Cada niño recibirá 
proyecciones, sentimientos, anhelos y esperanzas de los progenitores que 
colaborarán para configurar el vínculo de los hermanos de la nueva generación. 
 
b) El orden de nacimiento:  
El hermano mayor: el primogénito suele gozar durante un periodo variable, de 
una situación privilegiada, donde es el único destinatario del amor de sus padres, 
situación que tendrá que abandonar al llegar sus hermanos. Durante la infancia 
probablemente cuente con más poder respecto a sus hermanos debido a su 
mayor desarrollo tanto físico como intelectual. 
 
El hermano del medio: resulta notable que el hermano del medio en una familia 
de tres hijos quede por lo general excluido de los privilegios que tiene el mayor y el 
menor. En cierto modo, éstos, manifiestan una serie de dificultades en encontrar 
un lugar autónomo, ya que, por un lado, tienden a querer identificarse con el 
mayor y así lograr la emancipación, y por otro lado pueden sentirse atraídos por la 
tentación de regresar a un estadio anterior e identificarse con el más pequeño. 
 
El hermano menor: quizás aquello más beneficie a este último sea que, por su 
condición de menor, evita las experiencias de celos y rivalidad ante el nacimiento 
de “el intruso”, que viene a quitarle el amor de sus padres. 
 
c) La diferencia de edad: 
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Tanto en aquellos casos en que la diferencia de edad sea escasa como en 
aquellos en que la brecha se agrande, puede aparecer tanto el conflicto como la 
afinidad. Una diferencia de edad pronunciada podría evitar tanto celo y rivalidad. 
Así mismo, pocos años de diferencia, y el hecho que compartan amigos, códigos y 
lenguajes comunes, debería favorecer un vínculo satisfactorio, sin embargo, ésta 
misma proximidad, hace 44 también que se enfrenten más frecuentemente.  
 
d) El tamaño de la familia: 
La cantidad de miembros, en especial hermanos, que compongan una familia, 
tampoco es un indicio válido para pronosticar cómo se desarrollarán los vínculos 
entre hermanos. (Croizier, 2001), El hecho de que sean sólo dos hermanos puede 
fortalecer la relación, basándose en el apoyo mutuo. Igualmente, en familias 
numerosas, puede enriquecerse el vínculo fraterno, si existiese un déficit afectivo 
en los padres.  
 
12. Los hermanos de las personas con discapacidad 
Recién en la década del 80, comienza a generarse un mayor interés por 
comprender y acompañar a los hermanos de las personas con discapacidad, es 
así como, se implementan distintos programas que incluyen sus aportes y que los 
convierten en protagonistas de la experiencia especial. Se sabe que en el seno de 
este vínculo las experiencias emocionales contradictorias típicas, son vividas con 
mayor intensidad y que, habitualmente, esta conflictiva vincular se asocia a la 





Se debe considerar que cada hermano es único y particular, por lo tanto, a pesar 
de ciertas semejanzas, siempre hay que tener en cuenta la experiencia de cada 
caso individual, pues se sabe que hay, importantes diferencias en el efecto que 
causa la existencia de un hermano con discapacidad. Aunque está comprobado 
que no existe relación directa entre ser hermano de una persona con discapacidad 
y poseer un trastorno psicológico.  
 
Aun así, se debe considerar, según (Núñez, 2007), que son múltiples los factores 
que van a influir en la modalidad de afrontar esta experiencia:Forma de 
elaboración de la situación por parte de los padres. 
• Historia personal de cada hermano, orden de nacimiento, edad, intervalo de edad 
entre él y su hermano, sexo, número de hijos en la familia, características del 
vínculo familiar, tipo y grado de discapacidad. 
 
13. La experiencia de los hermanos ante la dificultad de los padres de 
colocar límites a los hijos con discapacidad 
 
Generalmente al hermano con discapacidad no se le exige ningún tipo de ajuste a 
normativas, se lo exime de responsabilidades, se lo sobreprotege. Los padres 
suelen mostrar dificultades en el ejercicio de su autoridad con este hijo. Les cuesta 
ponerle límites o controlarlo. En cambio, sobre el hijo sin discapacidad hacen 
recaer mayores reglas. A éste pueden retarlo, limitarlo, exigirle y reprenderlo, con 
mayor facilidad y menos sentimientos de culpa. Habitualmente los padres, incluso, 
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esperan que los hermanos “comprendan” y cedan ante las diferentes demandas y 
caprichos del niño con discapacidad. 
 
14. El enojo, los celos, la rivalidad y el sentimiento de injusticia 
 
Permanentemente, los hermanos reclaman un trato más razonable e igualitario. 
Suelen hacer el pedido de que le pongan límites al hermano especial. Éste es un 
reclamo constante y muy reiterado, de parte de aquellos. Generalmente los 
sentimientos de enojo, celos y rivalidad se deben a la situación de privilegio que 
suele ocupar el hermano con discapacidad en la atención, cuidado, provisión de 
posesiones materiales y protección paterna. Sentimientos que muchas veces 
perduran durante la adolescencia y la adultez, mitigados y “adecuados” a la etapa 
evolutiva. 
 
El hermano sin discapacidad aparece, por momentos, dominado por sentimientos 
de enojo e injusticia ante la situación de goce de todos los privilegios por parte de 
quien posee la discapacidad y por su situación, sentida de desventaja: víctima de 
golpes, malos tratos, usurpación de pertenencias y por falta de protección de los 
padres. La actitud paterna de tratamiento desigual entre sus hijos puede empujar a 
la competencia entre los hermanos y ser fuente de sentimientos de celos, rivalidad 
e injusticia. 
 
Por otro lado, los sentimientos hostiles hacia el hermano aumentan la culpa que 
empuja a demostrar actitudes contrarias, por ejemplo, cordialidad, bondad 




15. Aislamiento y marginalidad como mecanismo de sobreprotección 
 
En algunas circunstancias, los padres adoptan una conducta de sobreprotección 
hacia el hermano sin limitación, siendo él, el eximido de responsabilidades y 
preocupaciones en torno a todas las alternativas diarias que demanda la atención 
del hijo con discapacidad. Tampoco se le ofrecen explicaciones sobre la 
problemática del hermano. La temática de la discapacidad queda instalada, como 
un secreto de familia. 
 
En este caso, son los adultos los únicos que manejan la información y los que se 
hacen cargo en forma exclusiva de toda la responsabilidad de la crianza. El hijo 
sin discapacidad se siente al margen, desinformado, aislado y confundido. No se 
lo involucra argumentando que, de este modo, le evitan los problemas que acarrea 
la complicada situación familiar. Esta actitud de los padres no favorece el 
establecimiento de un vínculo fraterno. 
 
16. Sentimiento de culpa del hermano 
 
Desde muy pequeños suelen sentir culpa frente al hermano con deficiencia, o por 
los padres, a quienes ven tristes y preocupados. Cuando son más grandes, el 
sentimiento de culpa surge también al percibir las propias habilidades de las que 
carece su hermano. Cuantos más logros se adquieren, más resalta lo que el 
hermano no puede, y mayor suele ser la culpa que acompaña a estas conquistas. 
Los hermanos, incluso, suelen sabotear logros propios para mitigar la culpa. En 
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los adolescentes y adultos, la culpa aparece ante situaciones de desprendimiento 
y alejamiento de la familia. 
 
17. Preocupación por complacer a sus padres 
 
Los hermanos, desde muy pequeños, captan el clima familiar de preocupación, 
angustia o tristeza. Sienten a sus padres vulnerables y que no experimentan 
felicidad y por lo cual, desde muy corta edad, asumen conductas a fin de darle 
satisfacciones, gratificaciones, alegrías. Quedan expuestos a cargar con el peso 
de sostener a estos padres, como si se sintieran impulsados a cumplir con la 
misión heroica de compensarlos por la herida y el dolor mediante logros y 
satisfacciones permanentes. 
Así se presentan como niños maduros, competentes, responsables, brillantes, 
inteligentes, buenos alumnos, alegres: “niños diez”. Se esfuerzan para 
arreglárselas solos, evitan acudir a sus padres para transmitirles sus 
preocupaciones y dificultades, no quieren traerles complicaciones, ya bastantes 
problemas tienen con su hermano”. Se sienten orgullosos de mostrar estas 
conductas de “no dar nada de trabajo” y poner contenta a la familia. Lo mismo 
sucede durante la adolescencia y adultez, suelen ser hijos, que buscan aliviar la 
tarea a sus padres, para con su hermano, mientras que evitan envolverlos en sus 







18. La presión por las responsabilidades y las exigencias 
 
Este aspecto a tener en cuenta, del vínculo fraterno, es de suma importancia en 
este caso, ya que se relaciona con las hipótesis planteadas de la investigación. 
Habitualmente las actitudes de los padres se caracterizan por una sobreprotección 
hacia el hijo discapacitado, a quien se lo exime del cumplimiento de 
responsabilidades, mientras se sobrecarga de exigencias a los hijos sin limitación; 
quienes al asumir responsabilidades suelen ser colocados en un lugar de adultos 
desde muy chicos. Muchas veces se ven obligados a crecer de golpe, a arreglarse 
solos en una edad en la cual otros niños son sostenidos y acompañados por los 
adultos. 
 
El niño sin discapacidad también asume muchas responsabilidades desde 
pequeño en cuanto al cuidado y atención de su hermano. Actúa con mayor 
madurez de lo que su edad o sus posibilidades le permiten. Generalmente, los 
padres consideran al hijo sin limitación, comparándolo con el hijo discapacitado, 
como alguien: maduro, autónomo, grande, aunque sea menor que el hermano 
discapacitado, capaz de entender y razonar en todas las situaciones, capaz de 
hacerse cargo del cuidado y protección del hermano, muchas veces en forma 
prematura y excesiva, en relación con los deseos y posibilidades reales de este 
hijo. Es decir, las capacidades de éste en comparación con la incapacidad del otro 
hijo aparecen sobrevaloradas y, por lo tanto, se lo sobre exige en el cumplimiento 




En ocasiones es el mismo hermano el que se autoexige un exceso de 
responsabilidades a cumplir dentro y fuera de la familia. Los hermanos adultos que 
participaron en los talleres, ya mencionados, al reflexionar sobre las propias 
fortalezas, señalaron que desde niños fueron muy luchadores, autoexigentes, 
perseverantes, sobre adaptados, solidarios, siempre dispuestos a hacerse cargo 
de los problemas de los demás, etcétera. 
 
19. Las preocupaciones por el futuro 
 
Este aspecto es una constante en las conversaciones con los hermanos de una 
persona con discapacidad, fundamentalmente en aquellos que se encuentran en 
la adolescencia y adultez. Las preocupaciones por el futuro aumentan cuando se 
observa que los padres sobreprotegen excesivamente al hermano discapacitado, 
criándolo por debajo de sus posibilidades y, por lo tanto, impidiéndole prepararse 
para el momento en el que se encuentre sin ellos. Lo cual es perjudicial, ya que a 
la crisis de la ausencia de quienes han sido el pilar de su vida, se le suman las 
dificultades para desempeñarse autónomamente. 
Suelen expresar ciertas dudas, planteos, hipotetizaciones en cuanto al futuro, los 
hermanos que presentan una cercanía mínima, mientras que aquellos que 
comparten experiencias, que los acompañan y se encuentran más involucrados 
con su hermano, afirman con mayor certeza y compromiso su interés por 




20. Expresiones afectivas surgidas en el vínculo fraterno 
 
Continuando en la misma línea y profundizando aún más, se rescatarían ciertos 
sentimientos que con frecuencia suelen surgir en la relación fraterna y que han 
sido identificados por (Núñez, 2007) en su libro: Familia y Discapacidad; ellos son: 
Sentimientos de culpa frente a un hermano, sentido como débil, sufriente, 
desvalido y carenciado. 
• Sobre exigencia y fuerte necesidad de reparación de este hermano. 
• Celos, rivalidad y hostilidad.  
• Soledad y frustración por no poder vivir la riqueza de intercambios típica de una 
relación fraterna. 
• Profundo amor y ternura por este hermano.  
• Alegría y satisfacción ante los avances de su hermano  
• Sentimientos de gratitud por el enriquecimiento personal que acompaña la 
experiencia de tener un hermano con discapacidad. 
 
Se considera, por lo tanto, que el vínculo fraterno no solo genera la presencia y 
vivencia de sentimientos negativos y de frustración y tristeza, sino que también, se 
vincula con aquello que permite al ser humano conocerse más a sí mismo y 
descubrir la profundidad de su amor, y el verdadero valor de la vida, a partir de las 







21. Relación fraterna a lo largo del ciclo vital 
 
La relación entre hermanos tiene una variación significativa a lo largo de la vida. 
(Barranco, 2009). De hecho, tras la intensa implicación que caracteriza la relación 
entre hermanos en la infancia y adolescencia, se pasa a relaciones más 
despegadas durante los años de juventud adulta, seguida por una reintensificación 
de los lazos fraternos durante la edad mediana y avanzada.  
 
Es así, como las distintas etapas de la vida y sus vicisitudes influyen y determinan 
un mayor acercamiento o lejanía entre la persona con discapacidad y su hermano, 
aunque en general suele haber un grado de implicación a lo largo de toda la vida, 
expresado de diferentes maneras, por ejemplo, llamándolo por teléfono, 
enviándole vestimenta, alimentos de su agrado, visitándolo esporádicamente o 
incluso viviendo con él. 
Generalmente, la adolescencia es una etapa caracterizada por rebeldía, 
aislamiento del grupo familiar y proximidad al grupo de pares y búsqueda de la 
propia identidad. Y es en esta etapa, donde se rescata una separación de parte 
del hermano sin discapacidad, quien necesita crear un mundo, al menos 
temporalmente, que no incluya las dificultades y el compromiso que implican tener 
un hermano con una discapacidad. 
Ya en la juventud, muchos hermanos van organizando sus propios proyectos y 
planes a futuro, y van de a poco, incorporando nuevamente a este hermano, quien 
habitualmente, suele estar transitando la adultez, también. Es así, como hay una 
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mayor implicación de parte del hermano sin discapacidad, que involucra el 
presente y la proyección hacia un futuro, que se presenta ambiguo. También, 
suele suceder, que al conformar una familia y tener sus preocupaciones y 
obligaciones cotidianas, sea muy difícil, la presencia para con el hermano 
especial; en este caso, suelen incluirlos en su propia familia nuclear, o 
simplemente visitarlos esporádicamente. 
 
22. Una Nueva etapa:  La Vejez  
 
Las personas con discapacidad intelectual se han beneficiado de los avances 
científicos del último siglo que han incrementado la esperanza de vida de la 
población general; pero, además, (Núñez, 2007), se puede estar hablando de 
envejecimiento gracias a un mejor conocimiento de los síndromes y deficiencias 
origen de la discapacidad que ha hecho posible la prevención y el tratamiento de 
patologías asociadas, que muchas veces impedían que este grupo de la población 
superara la tercera década.  
 
Este mismo autor consideran que las personas con discapacidad intelectual tienen 
un envejecimiento, igualmente, mucho más prematuro que cualquier persona. 
Considerando que, alrededor de los 45 o 50 años, en personas con Síndrome de 
Down, y 60 a 70, para personas con retraso mental leve a moderado, tienden a 
reducir sus capacidades y aptitudes por lo que se precisan cuidados más 
intensivos modificaciones en el estilo de vida. Es notable, que surjan problemas de 
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conducta, hiperactividad, agresividad, desajustes en la adaptación al grupo 
familiar. 
 
Hay una regla que destaca (Núñez, 2007) y sus colaboradores, que consideran, 
rige el envejecimiento de las personas con discapacidad. la misma considera que 
Cuanto mayor es el retraso mental y/o los problemas asociados a la discapacidad 
intelectual, antes se manifestarán los signos del envejecimiento.  
 
Este aspecto es interesante considerar; ya que; el entorno familiar que suele 
poseer un adulto mayor con discapacidad mental, en general, es exclusivamente 
su hermano. Y es necesario así, plantearse la importancia del vínculo fraterno, no 
solo en todas las personas, sino en este grupo que se investiga, quienes suelen 
encontrarse la mayoría de las veces sin ningún otro lazo afectivo más que su 
hermano sin discapacidad. Quien la mayoría de las veces no tiene la posibilidad 
de encargarse del cuidado que requiere una persona mayor con discapacidad, con 
todo lo que ello implica, antes mencionado.  
 
Es así, que suelen recurrir a instituciones residenciales que albergan a este grupo 
de personas, para recibir la atención que necesitan. La mayoría de las veces, 
éstas, suelen cumplir con las exigencias impuestas, pero no logran satisfacer 







23. Bases Legales. Fundamento Legal de la Discapacidad 
 
(Gaceta Oficial No 28046-B, 2016), Ley No. 15, que reforma la Ley 42 de 1999, 
que establece la equiparación de oportunidades para las personas con 
discapacidad.  
 
ARTÍCULO 1:Se declara de interés social el garantizar y asegurar el ejercicio 
efectivo de los derechos, deberes y libertades fundamentales de las personas con 
discapacidad y sus familias, mediante la adopción de medidas de inclusión e 
integración acción afirmativa y ajustes razonables, en igualdad de condiciones y 
calidad de vida, eliminando toda forma de discriminación por razón de 
discapacidad, en concordancia con la Constitución Política de la República y 
demás normas que amparan los derechos de esta población.  
También se declara de interés social la asistencia y tutela para el ejercicio de la 
personalidad y capacidad jurídica de las personas con discapacidad en igualdad 
de condiciones que las demás personas, en concordancia con la ley 15de 2007, 
garantizándoles la asistencia a las personas con discapacidad que presenten una 
disminución profunda de sus facultades, con el fin de ejercer las acciones y 
obtener el derecho de la capacidad y personalidad jurídica.  
 
ARTÍCULO 2:   La presente Ley tiene por objetivos:  
1. Crear las condiciones que permitan a las personas con discapacidad el acceso 
y la plena inclusión a la sociedad.  
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2. Garantizar que las personas con discapacidad, al igual que todos los 
ciudadanos, gocen de los derechos que la Constitución Política y las leyes les 
confieren.  
3. Servir de instrumento para que las personas con discapacidad alcancen su 
máximo desarrollo, su plena participación social y el ejercicio de los deberes y 
derechos, consagrados en nuestro ordenamiento jurídico… 
 
ARTÍCULO 3:   Para los efectos de la presente Ley, lo siguiente términos se 
definen así:  
1. Accesibilidad Universal. Condición que deben cumplir los entornos, 
procesos, bienes, productos y servicios, así como los objetos o 
instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser comprensibles, 
utilizables y practicables por todas las personas en condiciones de 
seguridad y comodidad y de la forma más autónoma y natural posible. 
Presupone la estrategia de “Diseño para todos” y se entiende sin prejuicio 
de los ajustes razonables que deban adoptarse.   
5. Barrera Arquitectónica. Obstáculo e Impedimento de tipo arquitectónico o 
físico, que constituye un problema de movilidad o accesibilidad, o que hace 
inaccesible una edificación, espacio urbano o medio de transporte. 
6. Barreras en la Sociedad. Las físicas, de actitud, jurídicas, de transporte, de 
comunicación o cualquier otro tipo de obstáculo que limitan la inclusión 
social de las personas con discapacidad.    
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ARTÍCULO 4:   La presente Ley establece que la persona con discapacidad es 
sujeto de su propio desarrollo, protagonista de su devenir histórico y parte primaria 
y fundamental en lo relativo a los procesos de educación, habilitación, 
rehabilitación, inserción laboral e integración familiar y social. En consecuencia, 
las personas con discapacidad cuyas condiciones así lo permitan, tomarán sus 
propias decisiones en el ejercicio de sus derechos. En caso de que su 
discapacidad no les permita la toma de decisiones, su padre, madre, tutor o quien 
ejerza la representación legal ´podrá realizar el ejercicio de su derecho para el 
acceso del beneficio de las políticas, programas y acciones, así como en el 
desarrollo y seguimiento, relacionados con temas de discapacidad.  
 
ARTÍCULO 5:   Los padres, madres, tutores o quienes ejerzan la representación 
legal de menores con discapacidad o mayores que tengan alguna restricción en el 
ejercicio de su capacidad legal tienen derecho a participar en representación de 
ellos en todas las instancias y organizaciones en donde medie el disfrute pleno de 
sus derechos civiles, políticos, económicos sociales y culturales.  
 
ARTÍCULO 6: Es obligación fundamental del Estado trasversalizar, a través de 
todas sus entidades, el desarrollo de políticas, proyectos urbanos y 
arquitectónicos, planes, programas o servicios, inspirados en el principio de 
equiparación de oportunidades, no discriminación, respeto a los derechos 
humanos y participación ciudadana. Asimismo, garantizar las condiciones que 
permitan a las personas con discapacidad el acceso y la plena inclusión social y 
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promover la asistencia y protección necesaria para las personas con disminución 
profunda de sus facultades.  
 
ARTÍCULO 7:   Es obligación fundamental del Estado, adoptar las medidas que 
sean necesarias para garantizar de forma efectiva la inclusión social, la integridad, 
la libertad y seguridad de las personas con discapacidad, así como el acceso a la 
salud, a la educación, a la educación, a la cultura, al trabajo, a la información, el 
entorno físico urbano y arquitectónico con seguridad, de tal manera que se 
asegure su pleno desarrollo y su entera inclusión y participación a la sociedad en 
igualdad de condiciones con los demás.  
 
ARTÍCULO 8: El Estado, a través de sus instituciones, será responsable de 
acuerdo con su competencia de garantizar el pleno goce de los derechos a las 
personas con discapacidad y sus familias, para lo cual establecerá los 
mecanismos de coordinación con las personas con discapacidad y sus familias, 
los empleadores, los técnicos, las agrupaciones gremiales, las asociaciones de 
personas con discapacidad constituidas y con el resto de la sociedad civil para 
lograr las diferentes acciones de implementación, monitoreo y supervisión para el 
cumplimiento de la siguiente ley.  
 
ARTÍCULO 8-A: El estado, a través de sus entidades competentes, está obligado 
a proteger a las personas con discapacidad que son víctimas de cualquier 




ARTÍCULO 9: Las organizaciones representativas de personas y para personas 
con discapacidad y sus familias, legalmente constituidas, tienen derecho a 
participar en la toma de decisiones relativa a los temas de discapacidad, leyes, 
normas y políticas y a contar con representación permanente, en las entidades 
que desarrollan programas y servicios relacionados con la discapacidad, así como 
a velar por el cumplimiento de las disposiciones legales relativas a la 
discapacidad. Para ello, el Estado incorporará en el desarrollo de programas y 












































ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS RESULTADOS 
 
En este capítulo se presenta el análisis e interpretación de los resultados donde se 
expone el déficit de información de la población ya estudiada dentro de la 
investigación aquí se expone por gráficos circulares las opiniones de la muestra 
encuestada. Al respeto (Tamayo, 2012) Expone: El análisis de resultados es la 
forma más fácil de complementar la investigación, es aquí el punto estratégico de 
un estudio, es donde pretende medir la información la cual ya no es un paradigma 
si no datos directos de la naturaleza de la población estudiada. 
 
En esta presentación de resultados se conoce como es el funcionamiento familiar 
de la población con diagnóstico de discapacidad intelectual, atendida en el 
Instituto Panameño de Habilitación Especial (IPHE), ubicado en Marbella, en la 
ciudad de Panamá. Para la autora el haber aplicado la encuesta permitió resolver 
las hipótesis planteadas como interrogantes que surgen dentro del planteamiento 
del problema, donde lo primordial fue dar la respuesta que definitivamente genera 
una propuesta para mejorar la problemática planteada.  
 
Se puede observar que el Instrumento está compuesto por preguntas cerradas y 
abiertas la cual en mayoría de las concordancias son negativas totalmente 
explicativas para la autora, favoreciendo la investigación. Se quiere demostrar las 
carencias y la falta de atención médica, terapéutica y psicológica, que es 
necesaria, tanto para los diagnosticados con discapacidad intelectual, como para 
todo el grupo familiar.     
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Es importante destacar, que según (Tamayo, 2012), el análisis de resultados es la 
forma más concreta presentada en el estudio, la cual tomando los datos de la 
naturaleza resuelve la interrogante planteada en el estudio; es decir, aplica 
métodos estratégicos los cuales ayudan a ejecución metodológica del autor para 
expresar cuantitativa y equitativamente las diferencias de la población, aplica 
métodos sostenidos de la realidad totalmente expresivos en la investigación. 
 
Para (Sampieri, 2003) el análisis de los resultados simplemente mide lo que 
pretende medir, en lugar tiempo destinado. Para la presente investigación elaborar 
un marco teórico fue una de las formas que marco pautas debido a que se pudo 
evidenciar situación a la cual el investigador no tenía acceso como lo es 
comprobar el déficit de información, debido a que siempre hay un poco de 





Cuadro 8. Sexo de los (las) informantes de hijos o hijas con discapacidad 
intelectual que acuden al IPHE. 
Sexo  Número  Porcentaje  
Total  20 100.0  
Masculino  1 5.0 
Femenino  19 95.0 
Fuente: Datos recopilados de la encuesta aplicada a los padres con hijos de 
Discapacidad Intelectual del IPHE, Betania, Ciudad de Panamá.  
 
Gráfico 1. Sexo de los (las) informantes de hijos o hijas con discapacidad 
intelectual que acuden al IPHE. 
 
 
De las 20 encuestas aplicadas a los padres y madres con hijos con discapacidad 
intelectual, que son atendidos en el Instituto Panameño de Habilitación Especial 
(IPHE), ubicado en Betania, Ciudad de Panamá, se puedo observar, que un 
encuestado fue el padre, generando un 5%, mientras que 19 fueron realizadas a 
las madres, siendo un 95%; esto se debe a que es más frecuente que la madre 
sea la encargada de llevar a sus hijos al instituto a sus respectivos controles 







Cuadro 9. Edad de los padres y madres entrevistados con hijos (as) con 
discapacidad intelectual 
Edad de los Padres 
y Madres  
Muestra Total 
Total  20 100.0 
20 a 29 años  3 15.0 
30 a 39 años  8 40.0 
40 a 49 años  5 25.0 
50 a 59 años  3 15.0 
> 60 años  1 5.0 
Fuente: Datos recopilados de la encuesta aplicada a los padres con hijos de 
Discapacidad Intelectual del IPHE, Betania, Ciudad de Panamá.  
 
Gráfico 2. Edad de los padres y madres entrevistados con hijos (as) con 
discapacidad intelectual. 
 
Tomando en cuenta los resultados adquiridos en la aplicación de la encuesta a los 
padres y madres de hijos con discapacidad intelectual, que son atendidos en el 
Instituto Panameño de Habilitación Especial (IPHE), ubicado en Betania, Ciudad 
de Panamá, se pudo percibir que las edades comprendidas de los mismos el 
mayor porcentaje es desde los 31 a 40 años, siendo esta opción la más relevante 






21 a 30 años
31 a 40 años
41 a 50 años




Cuadro 10. Situación laboral en la actualidad de los padres y  madres con hijos 
(as) con discapacidad intelectual. 
Situación Laboral Número Porcentaje  
Total  20 100.0 
Activo  14 70.0 
Desempleado  5 25.0 
En Excedencia  1 5.0 
Fuente: Datos recopilados de la encuesta aplicada a los padres con hijos de 
Discapacidad Intelectual del IPHE, Betania, Ciudad de Panamá.  
 
Gráfico 3. Situación laboral en la actualidad de los padres y  madres con hijos (as) 
con discapacidad intelectual. 
 
Como resultado de este ítem, sobre la situación laboral actual, de los padres y 
madres encuestados, se verifica que 14 están trabajando activamente para ser un 
70%, mientras que 5 son desempleados generando un 25%, en excedencia 1 
encuestado para dar el 5% restante. De acuerdo con estos resultados hay un 
pequeño porcentaje de desempleo, para estas familias es más difícil el poder 
sostener las rehabilitaciones, terapias y tratamientos de sus hijos con 









Provincias en que residen los padres y madres de los estudiantes con 
discapacidad intelectual.  
 
Las 20 encuestas aplicadas a los padres y madres de hijos con Discapacidad 
Intelectual, que son atendidos en el Instituto Panameño de Habilitación Especial 
(IPHE), en Betania, ciudad de Panamá, pertenecen a la Provincia de Panamá, 
generando un 100% de las encuestas aplicadas.   
 
Cuadro 11.Tipología de familia de los estudiantes con discapacidad intelectual 
Tipología de Familia  Número  Porcentaje 
Total  20 100.0 
Biparental (ambos padres viven con su 
hijo) 
5 25.0 
Monoparental (Sólo uno de los 
progenitores convive con los hijos) 
10 50.0 
Extensa (Conviven la pareja con los hijos y 
otros familiares) 
3 15.0 
Otros  2 10.0 
 
Fuente: Datos recopilados de la encuesta aplicada a los padres con hijos de 









Analizando los resultados adquiridos a cerca de la tipología familiar, se pudo 
apreciar, que el porcentaje mayor fue la opción Monoparental (solo uno de los 
progenitores convive con los hijos), siendo 10 encuestados para generar un 50%, 
mientras que 5 están en la condición de Biparental (ambos padres viven con sus 
hijos), reflejando un 25%, de igual manera solo 3 familias viven de manera extensa 
(conviven la pareja con los hijos y otros familiares), para reflejar un 15%, y por 











Cuadro 12. Promedio de hijo/a con discapacidad intelectual de padres y madres 
entrevistados 
Promedio de Hijos (as) Número  Porcentaje  
Total  20 100.0 
1 Hijo 5 25.0 
2 Hijos 8 40.0 
3 Hijos  3 15.0 
4 Hijos  4 20.0 
Fuente: Datos recopilados de la encuesta aplicada a los padres con hijos de 
Discapacidad Intelectual del IPHE, Betania, Ciudad de Panamá.  
 
Gráfico 5. Promedio de hijo/a con discapacidad intelectual de padres y madres 
entrevistados 
 
En esta parte del instrumento aplicado en la encuesta se indaga información sobre 
el hijo/a con discapacidad intelectual, este ítem se refiere a cuántos hijos/as tiene, 
se pudo observar que el promedio de hijos en los encuestados fue de un rango de 
1 a 4 hijos por familia, 8 familias tienen 2 hijos generando un 40%, solo 5 familias 
tienen a 1 hijo para ser un 25%, 3 familias con 3 hijos para ser un 15% y por último 
4 familias tienen 4 hijos para reflejar un 20%, por lo tanto, las familias de mayor 











Cuadro 13. Lugar que ocupa el hijo/a con discapacidad intelectual respecto a sus 
hermanos 
Lugar que ocupa el hijo/a 
con discapacidad intelectual 
Número  Porcentaje  
Total  20 100.0 
1 Lugar  5 25.0 
2 Lugar 6 30.0 
3 Lugar 2 10.0 
4 Lugar 7 35.0 
Fuente: Datos recopilados de la encuesta aplicada a los padres con hijos de 
Discapacidad Intelectual del IPHE, Betania, Ciudad de Panamá.  
 
Gráfico 6. Lugar que ocupa el hijo/a con discapacidad intelectual respecto a sus 
hermanos. 
 
De acuerdo con los resultados se puede verificar que la mayoría de los hijos con 
discapacidad intelectual son los nacidos en el 4to lugar, para generar un 35%, esto 
quiere decir que son los hijos de menor edad de las familias encuestadas. Esto es 
beneficioso, ya que tienen hermanos de mayor edad, que les pueden servir como 










Condición del hijo/a con Discapacidad Intelectual, según opinión de padres y 
madres entrevistados. 
 
Haciendo referencia al ítem Nro. 8, acerca de la filiación de los hijos/as con 
Discapacidad Intelectual, la mayoría son hijos biológicos. Se aprecia los resultados 
de las 20 encuestas aplicadas, que generan un 100% que los hijos con 
discapacidad intelectual son hijos biológicos.     
 
Diagnóstico de la discapacidad intelectual de su hijo/a después del 
nacimiento  
 
Con respecto al diagnóstico recibido de la discapacidad intelectual de los hijos/as, 
se dan dos opciones, después de su nacimiento (postnatal), siendo este el total de 
los 20 encuestados para generar un 100%, y antes de su nacimiento (prenatal), no 
reflejo ninguna respuesta. Lo que indica, que todos los casos encuestados 




Cuadro 14.Tratamientos recibidos en instituciones especializadas, de los hijos/as 
con discapacidad intelectual. 
Instituciones  Número  Porcentaje  
Total  20 100.0 
IPHE 19 95.0 
Hospital  1 5.0 
Fuente: Datos recopilados de la encuesta aplicada a los padres con hijos de 
Discapacidad Intelectual del IPHE, Betania, Ciudad de Panamá.  
 
Gráfico 7. Tratamientos recibidos en instituciones especializadas, de los hijos/as 
con discapacidad intelectual. 
 
Los padres y madres que tienen hijos/as con discapacidad intelectual reciben 
tratamientos de instituciones especializadas. Se ofertan dos opciones el Instituto 
Panameño de Habilitación Especial (IPHE), que genera 19 de los encuestados 
para un 95% y 1 recibe tratamiento en el hospital para un 5%. Con respecto a 
estos resultados se percibe que el IPHE es la institución donde reciben 
tratamientos y terapias los hijos/as con discapacidad intelectual de los padres y 







Cuadro 15. Servicios que recibe el hijo/a con discapacidad intelectual en el IPHE 
Servicios  Número  Porcentaje  
Total  20 100.0 
Equino Terapia 2 10.0 
Escuela para Padres 5 25.0 
Terapia Ocupacional  4 20.0 
Estimulación Temprana   2 10.0 
Orientación Familiar  4 20.0 
Servicios Técnicos  1 5.0 
Servicios Médicos  2 10.0 
Fuente: Datos recopilados de la encuesta aplicada a los padres con hijos de 
Discapacidad Intelectual del IPHE, Betania, Ciudad de Panamá.  
 
Gráfico 8.Servicios que recibe el hijo/a con discapacidad intelectual en el IPHE. 
 
Haciendo referencia a los servicios que recibe el hijo/a con discapacidad 
intelectual en el IPHE, se pudo observar que 2 encuestados un 10% reciben 
equino terapia, 5 asisten a la escuela de padres siendo un 25%, 4 reciben terapia 
ocupacional reflejando un 20%; hay 2 que están en estimulación temprana siendo 
un 10%; de igual manera 4 reciben orientación familiar reflejando un 20%, 
mientras que 1 se beneficia con los servicios técnicos para un 5% y por último 2 

















Cuadro 16. Tipo de discapacidad de los hijos/as de los padres y madres 
encuestados 
Discapacidad  Número  Porcentaje  
Total  20 100.0 
Auditiva  1 5.0 
Visual  1 5.0 
Motriz  1 5.0 
Intelectual  16 80.0 
Discapacidad Física  1 5.0 
Fuente: Datos recopilados de la encuesta aplicada a los padres con hijos de 
Discapacidad Intelectual del IPHE, Betania, Ciudad de Panamá.  
 
Gráfico 9. Tipo de discapacidad de los hijos/as de los padres y madres 
encuestados. 
 
A través de este ítem se pudo conocer cuál es la discapacidad que posee el 
familiar del encuestado, de acuerdo a los resultados el mayor es de 16 con 
discapacidad intelectual para un 80%, 1auditiva que es un 5%, 1 visual reflejando 
un 5%, 1 motriz para dar un 5% y por último 1 de discapacidad física para un 5%. 













Cuadro 17. Alteración en el funcionamiento cotidiano de la familia por la presencia 
de un hijo/a con Discapacidad Intelectual. 
Detalle Número  Porcentaje  
Total  20 100.0 
 Si Altera   12 60.0 
No Altera  8 40.0 
Fuente: Datos recopilados de la encuesta aplicada a los padres con hijos de 
Discapacidad Intelectual del IPHE, Betania, Ciudad de Panamá.  
 
Gráfico 10. Alteración en el funcionamiento cotidiano de la familia por la presencia 
de un hijo/a con Discapacidad Intelectual. 
 
Las familias presentan alguna alteración en su funcionamiento cotidiano por la 
presencia de un hijo/a con discapacidad intelectual. De los 20 encuestados, 12 
respondieron que Sí altera un 60%, mientras que los 8 restantes afirman que NO 
lo altera, lo cual muestra un 40%. Lo que quiere decir, que hay más porcentaje de 
familias que su funcionamiento se ve alterado por la presencia de un integrante 
con discapacidad intelectual, debido a que los cuidados, alimentación, terapias, 
tratamientos, el factor socioeconómico, sobresaltan lo cotidiano de un grupo 







RESULTADOS DE LOS GRUPOS FOCALES  
Cuadro 18. Perfil socioeconómico de la familia encuestada  
Detalle  Respuestas  
Sexo y edad de los padres y 
madres entrevistados con 
hijos/as con discapacidad 
intelectual 
En su mayoría, son las madres quienes acuden al instituto 
con sus hijos a recibir sus terapias y tratamientos, cuyas 
edades están entre los rangos de los 31 a los 40 años de 
edad, se pudo percibir que sus gestaciones fueron a 
tempranas edades.  
Situación laboral en la 
actualidad de los padres y 
madres con hijos/as con 
discapacidad intelectual 
Se verifica que 14 de los padres y madres encuestados están 
trabajando activamente para ser un 70%, mientras que 5 son 
desempleados generando un 25%, en excedencia 1 
encuestado para dar el 5% restante.  
Provincia en que residen los 
padres y madres de los 
estudiantes con discapacidad 
intelectual 
En la totalidad de las familias encuestadas viven en la 
provincia de Panamá, es por ello, que tienen fácil acceso al 
Instituto Panameño de Habilitación Especial, ubicado en 
Betania. 
 
Tipología de familia de los 





Tipología de familia de los 
estudiantes con discapacidad 
intelectual 
Haciendo referencia hacia la tipología familiar, se pudo 
apreciar, que el porcentaje mayor fue la opción Monoparental 
(solo uno de los progenitores convive con los hijos), siendo 
10 encuestados para generar un 50%, mientras que 5 están 
en la condición de Biparental (ambos padres viven con sus 
hijos), reflejando un 25%, de igual manera solo 3 familias 
viven de manera extensa (conviven la pareja con los hijos y 
otros familiares), para reflejar un 15%, y por último 2 familias 






Cuadro 19. Perfil sobre el hijo/a con discapacidad intelectual de los padres y 
madres entrevistados.   
Detalle  Respuestas  
Lugar que ocupa el hijo/a con 
discapacidad intelectual 
respecto a sus hermanos 
Se puede verificar que la mayoría de los 
hijos con discapacidad intelectual son los 
nacidos en el 4to lugar, para generar un 
35%, esto quiere decir que son los hijos de 
menor edad de las familias encuestadas. 
Condición del hijo/a con 
discapacidad intelectual según 
opinión de padres y madres 
entrevistados  
El diagnóstico de la discapacidad 
intelectual de los hijos/as, en los 20 
encuestados para generar un 100%, fue 
dado después del nacimiento (postnatal), 
no se reflejó ningún caso antes de su 
nacimiento (prenatal), lo que indica, que 
todos los casos encuestados recibieron su 









Cuadro 20. Afectación del diagnóstico clínico de los hijos/as con 
discapacidad intelectual 
Detalle  Respuestas  
Diagnóstico de la discapacidad 
intelectual del hijo/a, después del 
nacimiento 
Se observó que en las 20 familias con 
hijo/a con discapacidad intelectual 
fueron diagnosticados después de su 
nacimiento.  
 
Tratamientos recibidos en 
instituciones especializadas, 
hijos/as con discapacidad 
intelectual 
También se pudo percibir que el 
Instituto Panameño de Habilitación 
Especial (IPHE), en Betania es la 
institución donde reciben tratamientos 
y terapias los hijos/as con 
discapacidad intelectual de los padres 
y madres encuestados durante el 









Cuadro 21. Valoración de los servicios ofrecidos por el IPHE. 
Detalle  Respuestas  
Servicios que recibe el hijo/a 
con discapacidad intelectual en 
el IPHE 
Los hijos/as de las madres y padres 
encuestados reciben de parte del Instituto 
Panameño de Habilitación Especial, equino 
terapia, escuela de padres, terapia 
ocupacional, estimulación temprana, 
orientación familiar, servicios técnicos y 
servicios médicos. 
Tipo de discapacidad del hijo/a 
de padres y madres 
entrevistados 
Las discapacidades como la auditiva, 
visual, motriz, discapacidad física e 
intelectual siendo ésta última la de más 
porcentaje en la encuesta realizada a los 
padres y madres tomados como muestra 
para esta investigación.  
Alteración en el funcionamiento 
cotidiano de la familia por la 
presencia de un hijo/a con 
discapacidad intelectual 
Hay más porcentaje de familias que su 
funcionamiento se ve alterado por la 
presencia de un integrante con 
discapacidad intelectual, ya que los 
cuidados, alimentación, terapias, 
tratamientos, y factor socioeconómico, 
sobresaltan lo cotidiano de familia sin hijos 






















La familia es el contexto natural para crecer y para recibir auxilio, es un grupo 
natural que en el curso del tiempo ha elaborado pautas de interacción. Estas 
constituyen la estructura familiar que, a su vez, rige el funcionamiento de los 
miembros de la familia, define su gama de conductas y facilita su interacción 
recíproca. La familia necesita de una estructura viable para desempeñar sus 
tareas esenciales, es decir, apoyar la individuación al tiempo que proporciona un 
sentimiento de pertenencia. 
 
 Así lo afirma también (Jolly, 1987) quien dice que, las familias representan mucho 
más que cuidado y apoyo mutuo. Para muchos de nosotros constituye el espacio 
en el que realizamos nuestras más profundas experiencias humanas (p. 56). 
Intimidad y pasión, identidad e individualidad, conexión con el pasado y la creencia 
sobre el futuro, todo deriva de ese pequeño nexo. Porque los más profundos 
sentimientos humanos tienen su fuente en la familia. 
 
La familia es poderosa por su influencia perdurable en las vidas humanas. Es el 
primer grupo con el cual entramos en contacto al nacer, y dentro del cual 
permaneceremos toda o la mayor parte de nuestra vida. La familia influye en el 
proceso de nuestra socialización y desarrollo de nuestra personalidad.  
 
Hasta el momento, ninguna otra institución humana o social ha logrado suplir el 
funcionamiento de la familia, sobre todo en la satisfacción de las necesidades 
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biológicas y afectivas de los individuos. La familia cambia y continuará cambiando, 
pero también persistirá, ya que es la unidad humana más adecuada en las 
actuales sociedades. Como tal, la familia es la matriz de la identidad y del 
desarrollo psicosocial de sus miembros, y en este sentido debe acomodarse a la 
sociedad y garantizar la continuidad de la cultura a la que responde. 
 
Una de las características sustanciales en el quehacer del Trabajo Social, 
disciplina del área de las Ciencias Sociales, es considerar que la familia siempre 
ha sido objeto de análisis e intervención, desde los albores del asistencialismo, 
constituyendo un punto de partida y de llegada para cualquier tipo de abordaje, 
orientando así todas las acciones hacia el desarrollo de los recursos internos 
individuales y de la familia.  
 
El abordaje familiar atañe a un proceso metodológico que incluye la valoración 
social, la planeación de las acciones, la intervención para el cambio y la 
evaluación de la misma. Es un proceso de ayuda dirigido a la persona en su 
dimensión individual, familiar y social, tendiente a activar cambios frente a los 
problemas familiares que los afecten y a lograr un mejor funcionamiento relacional 
y social. 
 
Avanzar en un mayor conocimiento de la familia como institución clave para la 
cohesión social. Sólo conociendo la realidad y las necesidades que deben ser 
atendidas, es posible ayudar a su cobertura. Por ello debe ser un objetivo 
continuar avanzando en el conocimiento de la realidad de las familias en Panamá, 
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mediante la realización de estudios, el intercambio de información y buenas 
prácticas entre administraciones y entidades que trabajan con las familias, la 
creación de nuevos instrumentos estadísticos de seguimiento y análisis. Observar 
sus comportamientos y las funciones que desempeñan ayuda a construir una 
sociedad más humana y más justa.  
 
Para ello resulta imprescindible potenciar la cooperación entre las instituciones 
públicas y privadas que desarrollen programas relacionados con las familias, así 
como promover acciones de comunicación para promocionar una imagen positiva 
de ella acorde con la importancia que los ciudadanos conceden a la familia. 
 
4.1 Evaluación diagnóstica, tratamiento y servicios de apoyo para 
personas con Discapacidad Intelectual y problemas de conducta 
Algunas conductas de personas con discapacidad intelectual, tales como agresión 
física, destrucción de la propiedad, autolesiones, pica y otros episodios de 
conducta conflictiva o disruptiva se consideran problemas de conducta en el 
entorno social por su: (a) frecuencia, (b) gravedad (potencial de daño físico o 
psicológico para la persona, los demás o la propiedad) y (c) duración en el tiempo. 
Pese a la escasa recurrencia de algunos problemas de conducta, la intensidad de 
los mismos puede hacer que se consideren de mayor gravedad. 
 
En otros casos, se consideran problemas graves algunas situaciones en que, a 
pesar de tener una intensidad relativamente baja, se manifiestan con gran 
frecuencia o de manera continuada (Emerson, 1995) Para valorar el daño a sí 
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mismo, a los demás o a la propiedad, hay que considerar varios aspectos: grado 
de daño material, nivel de interferencia en la interacción social, grado y frecuencia 
de interferencia con el aprendizaje y la rehabilitación, nivel de exposición a 
procedimientos aversivos o restrictivos, limitación del acceso a los servicios 
sociales. 
 
4.2 Factores que intervienen en la aparición de un problema de 
conducta 
Desde una perspectiva ascendente, muchos y muy diversos factores influyen en la 
aparición de un problema de conducta. Desde el punto de vista descendente, hay 
que tener en cuenta la vitalidad de la persona, sus rasgos de personalidad y sus 
estrategias de afrontamiento. El nivel de desarrollo de estos rasgos personales es 
una característica importante. Si una situación adversa (interna o externa) supera 
la capacidad de la persona, se tiende a desarrollar un problema de conducta 
(Emerson, 1995) Desde esta perspectiva, tendría que considerarse el desarrollo 
de la persona (incluidos aspectos biológicos y psicosociales) como el principal 
factor causante del problema. 
 
Evidentemente, durante la evaluación de posibles factores para la aparición de un 
problema de conducta, también se tienen que observar atentamente las 
características médicas, funcionales y ambientales, así como la naturaleza de la 
interacción entre ellas. De todas maneras, conviene destacar que esta 
multiplicidad de posibles factores causantes requiere una concepción de 
causalidad probabilística más que determinista. 
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4.3 Pasos para la evaluación diagnóstica y tratamiento de la conducta 
del hijo/a con discapacidad intelectual. 
 
La función de la evaluación es descubrir los factores causantes en el marco del 
triángulo de aparición de problemas de conducta y explicar este fenómeno, 
identificando las características de procesamiento central y factores de continuidad 
del malestar de la persona en los diferentes niveles biopsico-sociales de desarrollo 
cuando se someten a circunstancias específicas del entorno. Enfoque paso a paso 
en el caso de problemas de conducta en personas con discapacidad intelectual. 
Paso 1 
Estudio: Observación, análisis del impacto en el funcionamiento familiar con un 
hijo/a con discapacidad intelectual.  
(a) Orientación al padre, madre, hermanos y otros miembros del grupo familiar.  
(b) Brindar apoyo y ayuda al hijo/a con discapacidad intelectual, para su inclusión 
en la sociedad.  
Paso2 
Valoración socioeconómica de la familia con hijo/a con discapacidad intelectual 
Paso 3 
Evaluación: identificación de los factores causantes, características de 
procesamiento central y factores de continuidad en el marco del triángulo de 
aparición de problemas de conducta 
(a) En la interacción entre la persona y su entorno 
(b) En la persona 




Diagnóstico/ formulación del caso multimodal/ integral 
(a) Elementos biológicos, psicológicos y sociales que desempeñan un papel 
fundamental en el problema de conducta 
(b) Mecanismo de aparición 
(c) Formulación del diagnóstico del problema de conducta 
Paso5 
Tratamiento 
(a) Enfoque integral para recuperar el bienestar mental del individuo 








 Finalizado el proceso de investigación y tomando en consideración las 
conclusiones de los resultados obtenidos hacemos las recomendaciones. 
 
 A las autoridades del IPHE la planificación de talleres para padres, en los que 
se dé a conocer la importancia del mejoramiento de la funcionalidad familiar y 
las buenas relaciones Intrafamiliares.  
 
 A los docentes de escuelas, colegios y IPHE, que laboran con los niños/niñas 
y jóvenes con discapacidad intelectual moderada, incursionar en un cambio de 
metodología, modificando las conductas a través de las propuestas de buenas 
relaciones con calidad, respeto y calidez.  
 
 A los padres de familia generar todos los requerimientos afectivos, 
económicos, sociales y valores con buena calidad y mejorando la buena 
relación familiar, recursos en el manejo de límites, normas y roles, esto 
permitirá llevar un funcionamiento familiar. 
 
 Al Instituto Panameño de Habilitación Especial (IPHE) y las familias estimular 
la alta capacidad del miembro discapacitado por adaptarse a nuevas 
situaciones y para utilizar los estímulos positivos en aras de su crecimiento 
personal. la fortaleza y la flexibilidad de la familia, que ha sido capaz de salir 
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adelante y haber logrado un adecuado funcionamiento familiar a pesar de que 
han tenido más dificultades objetivas y requerimientos diferentes a los de 
familias sin ese miembro discapacitado. 
 
 Que las entidades pertinentes ofrezcan en las escuelas aulas adecuadas para 
que los niños (as) con Necesidades Educativas Especiales puedan 






Es importante, resaltar que la discapacidad esté sujeta a diferentes 
interpretaciones, tomando en cuenta, desde el punto de vista médico, político, 
social e incluso Lingüístico. Cabe resaltar, que la familia constituye la base 
fundamental de la sociedad, y está protegida por las leyes del Estado, los lazos 
que definen una familia son los vínculos de afinidad como el matrimonio que 
permite la unión entre dos personas.  
 
Para la realización de esta investigación, se planteó como objetivo conocer el 
funcionamiento familiar de la población con diagnóstico de discapacidad intelectual 
atendida en el Instituto Panameño de Habilitación Especial (IPHE), ubicado en 
Betania, en la ciudad de Panamá, con la finalidad de proponer estrategias en el 
periodo 2018 que permita afrontar los retos a los coparticipes, de una manera más 
efectiva en el fortalecimiento familiar. De igual manera, se pudo conocer el perfil 
socioeconómico de la población estudiada con diagnóstico de discapacidad 
intelectual y las características de su familia, las afectaciones que tiene el hijo/a 
con el funcionamiento familiar y cuál es la valoración que hace la familia sobre los 
servicios que recibe en el Instituto Panameño de Habilitación Especial (IPHE) y 
sus recomendaciones para la interacción social. 
 
Para la obtención de estos datos, se trabajó bajo la modalidad metodológica de 
investigación cuantitativa, aplicado a una población, que luego se desgloso a un 
grupo focal referido a 20 familias con integrantes con discapacidad intelectual,  
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usuarias del Instituto Panameño de Habilitación Especial (IPHE), en Betania, 
ciudad de Panamá, siendo seleccionadas aleatoriamente, a los cuales se les 
implemento una encuesta, y así poder recolectar la información necesaria para el 
análisis y tabulación de los resultados.  
 
Haciendo referencia a los resultados obtenidos se puede concluir, que en su 
mayoría, son las madres quienes acuden al instituto con sus hijos a recibir sus 
terapias y tratamientos, cuyas edades están entre los rangos de los 31 a los 40 
años de edad, se pudo percibir que sus gestaciones fueron a tempranas edades. 
En el estudio socioeconómico se verifica que 14 de los padres y madres 
encuestados están trabajando activamente para ser un 70%, mientras que 5 son 
desempleados generando un 25%, en excedencia 1 encuestado para dar el 5% 
restante.  
 
De acuerdo con estos resultados hay un pequeño porcentaje de desempleo, para 
estas familias es más difícil el poder sostener las rehabilitaciones, terapias y 
tratamientos de sus hijos con discapacidad intelectual. En su totalidad de las 
familias encuestadas viven en la provincia de Panamá, es por ello, que tienen fácil 
acceso al Instituto Panameño de Habilitación Especial, ubicado en Betania. 
 
Haciendo referencia hacia la tipología familiar, se pudo apreciar, que el porcentaje 
mayor fue la opción Monoparental (solo uno de los progenitores convive con los 
hijos), siendo 10 encuestados para generar un 50%, mientras que 5 están en la 
condición de Biparental (ambos padres viven con sus hijos), reflejando un 25%, de 
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igual manera solo 3 familias viven de manera extensa (conviven la pareja con los 
hijos y otros familiares), para reflejar un 15%, y por último 2 familias en la 
categoría de otros para un 10%. 
 
De acuerdo con los resultados, se puede verificar que la mayoría de los hijos con 
discapacidad intelectual son los nacidos en el 4to lugar, para generar un 35%, esto 
quiere decir que son los hijos de menor edad de las familias encuestadas. Esto es 
beneficioso, ya que tienen hermanos de mayor edad, que les pueden servir como 
ayuda, ejemplo para su cuidado y crecimiento. 
 
El diagnóstico de la discapacidad intelectual de los hijos/as, en los 20 encuestados 
para generar un 100%, fue dado después del nacimiento (postnatal), no se reflejó 
ningún caso antes de su nacimiento (prenatal), lo que indica, que todos los casos 
encuestados recibieron su diagnóstico, después del nacimiento de sus hijos. 
También se pudo percibir que el Instituto Panameño de Habilitación Especial 
(IPHE), en Betania es la institución donde reciben tratamientos y terapias los 
hijos/as con discapacidad intelectual de los padres y madres encuestados durante 
el desarrollo de esta investigación. 
 
Los hijos/as de las madres y padres encuestados reciben de parte del Instituto 
Panameño de Habilitación Especial, equino terapia, escuela de padres, terapia 
ocupacional, estimulación temprana, orientación familiar, servicios técnicos y 
servicios médicos. De todas las discapacidades como la auditiva, visual, motriz, 
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discapacidad física e intelectual siendo esta última la de más porcentaje en la 
encuesta.  
 
Con respecto al ítem si su familia presenta alguna alteración en su funcionamiento 
cotidiano por la presencia de un hijo/a con discapacidad intelectual, de los 20 
encuestados, 12 respondieron que SÍ, para un 60%, mientras que los 8 restantes 
afirman que NO, lo cual muestra un 40%. Lo que quiere decir, que hay más 
porcentaje de familias que su funcionamiento se ve alterado por la presencia de un 
integrante con discapacidad intelectual, debido a que los cuidados, alimentación, 
terapias, tratamientos, el factor socioeconómico, sobresaltan lo cotidiano de un 
grupo familiar sin hijos con condiciones espaciales. 
 
Después del análisis de los resultados obtenidos en el trascurso de la 
investigación, se concluye que es necesaria una propuesta con el fin de dar a las 
familias, conocimientos, herramientas y estrategias para el mejoramiento de  la 
alteración en el funcionamiento cotidiano de las familias con integrantes con 
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PARA LA RECOLECCIÓN DE INFORMACIÓN EN LA INVESTIGACIÓN “AFECTACIONES 
DE LA CONDICIÓN DEL SUJETO EN EL FUNCIONAMIENTO DE LA FAMILIA”.  
Objetivo General: Conocer el funcionamiento familiar de la población con diagnóstico de 
discapacidad intelectual atendida en el Instituto Panameño de Habilitación Especial (IPHE) 
con la finalidad de proponer estrategias en el periodo 2018 que permita afrontar los retos a 
los coparticipes, de una manera más efectiva en el fortalecimiento familiar. 
 
1. Perfil socioeconómico de la población   
1.Genero:   Masculino □ Femenino □ 
2. Edad  
□0 a 3 años       □20 a 29 años     
□4 a 5 años       □ 30 a 39 años  
□6 a 11 años     □ 40 a 49 años 
□12 a 19 años   □50 a 59 años  □ > 60 años 
3. Su situación laboral en la actualidad es: 
□Activo  □Desempleado  □En excedencia □De baja por enfermedad.  
4. ¿En qué población, provincia reside su familia? ________________________________ 
5. Señale de la siguiente tipología de familia, la que se corresponde con la suya: 
□Biparental (ambos padres conviven con sus hijos) 
□Monoparental (sólo uno de los progenitores convive con los hijos) 
□Extensa (conviven la pareja con los hijos y otros familiares) 
□Otro. Indique Cuál:_______________________________________________________ 
2. Perfil sobre el hijo/a con discapacidad intelectual 
6. ¿Cuántos hijos tiene (incluyendo al hijo/a con discapacidad intelectual? _____________ 
7. ¿Qué lugar ocupa el hijo/a con discapacidad intelectual respecto a sus hermanos? ____ 
8. ¿Su hijo con Discapacidad Intelectual es un hijo? �Biológico �Adoptado 
3. Afectación del diagnóstico clínico de los hijos/as con discapacidad intelectual  
9. ¿Cuándo recibieron el diagnóstico de la Discapacidad Intelectual de su hijo/a? 
�Antes de su nacimiento (Prenatal) 
�Después de su nacimiento (Postnatal) 
10. ¡Su familiar asiste a alguna institución para personas con discapacidad?, escriba:  
□IPHE           □Hospital         □Ambas            □Ninguno     □Otros       □No especifico   
4. Valoración de los servicios ofrecidos por el IPHE.  
11. ¿Qué tipo de servicio recibe su hijo /a con discapacidad en el IPHE?  
□Fisioterapia   □Equino terapia   □Escuela para Padres   □RBC   □Terapia Ocupacional 
□Estimulación Temprana      □Orientación Familiar       □Servicios Técnicos      
□Servicios Médicos  
12. ¿Cuál es la discapacidad de su familiar?  □Auditiva   □Visual   □Motriz   □Intelectual          
□Discapacidad física. 
13. ¿Su familia presenta alguna alteración en su funcionamiento cotidiano por la presencia 
de un hijo/a con Discapacidad Intelectual?  Si _____ No _____ 
 
